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RESUMEN

Proposito: conocer las historias de vida de las madres de hijos con discapacidad en el Centro
Centinelas de la Vida. San Luis de Pambil, Bolivar — Ecuador 2021. Metodologia: enfoque
cualitativo, tipo de estudio de caso con disefio fenomenolégico y narrativo, cuya recoleccién de
datos se ejecutd a través de una entrevista semiestructurada a profundidad, previo a la firma del
consentimiento informado. Se seleccionaron ocho madres de nifios/as y adolescentes de la
institucion analizada, quienes cumplieron los criterios de inclusion. Resultados: las madres de
familia sintieron confusion y tristeza cuando se enteraron de la discapacidad de sus hijos e hijas
ya que nunca se imaginaron tener hijos asi, les costé trabajo aceptar la discapacidad, no han sido
victimas de rechazo, las cuidadoras han presentado estrés, dolores de cabeza y osteomusculares
por el esfuerzo fisico que realizan al movilizar a sus hijos. Entre los principales cuidados que
brindan son terapias de rehabilitacion, aseo personal, alimentacion y vestimenta. Respecto al
apoyo familiar la mayoria lo reciben con ayudas econdmicas, cuidado y apoyo moral.
Conclusiones: los sentimientos positivos y de agrado por parte de las cuidadoras son alegria,
fortaleza y satisfaccion al ver que sus hijos logran hacer alguna actividad de forma autébnoma, a
pesar del agotamiento fisico y mental contindan brindando cuidados. Limitada capacitacion para
su cuidado y el de sus hijos con discapacidad. EIl apoyo familiar no es suficiente para el cuidado
de sus hijos, pues han considerado en algin momento retomar sus estudios, trabajo y relaciones
personales.

Palabras claves: Cuidado, discapacidad, experiencias, cuidadores.



SUMMARY

Purpose: to know the life stories of mothers of children with disabilities at the Centinelas de
la Vida Center. San Luis de Pambil, Bolivar-Ecuador 2021. Methodology: qualitative approach,
type of case study with phenomenological and narrative design, whose data collection was
carried out through a semi-structured in-depth interview, prior to the signing of the informed
consent, eight mothers of children and adolescents of the institution analyzed were selected, who
met the inclusion criteria. Results: the mothers felt confusion and sadness when they found out
about the disability of their sons and daughters since they never imagined having children like
this, it was hard for them to accept the disability, they have not been victims of rejection, the
caregivers have presented stress, musculoskeletal pain and headaches due to the physical effort
they make when moving their children. Among the main care they provide are rehabilitation
therapies, personal hygiene, food and clothing. Regarding family support, most of them receive
economic aid, care and moral support. Conclusions: the positive and pleasant feelings on the
part of the caregivers are joy, strength and satisfaction when they see that their children are able
to do some activity autonomously, despite the physical and mental exhaustion they continue to
provide care. Limited training for their care and that of their children with disabilities. Family
support is not sufficient for the care of their children, as they have considered at some point
resuming their studies, work and personal relationships.

Key words: Care, disability, experiences, caregivers.
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1. ANTECEDENTES

DEFINICION DE DISCAPACIDAD

Segun, la Organizacién Mundial de la Salud (2018) la discapacidad es un término que abarca
las deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones de la participacion. Ciertas
deficiencias son problemas que influyen de forma negativa en la formacién estructural y funcion
corporal; las limitaciones de la actividad dificultan que diversas acciones y tareas puedan ser
gjecutadas con normalidad; las limitaciones participativas se relacionan con la dificultad de
interactuar en actividades que involucren ejercicios con esfuerzos vitales. Por consiguiente, la
discapacidad es una problematica de caracter social, identificado como un fenémeno critico,
estrechamente relacionado con las propiedades del organismo humano y propiedades del medio

en el que se desarrolla (OMS, 2018).

La discapacidad es considerado como un concepto en constante evolucion y es el resultado de
la interaccion entre individuos que padecen de las mismas deficiencias y barreras debidas a
actitudes de alejamiento, lo cual, no pueden participar de forma efectiva en la sociedad, con las

mismas oportunidades de desarrollo personal (OMS, 2018).

Para Salgado & Duran (2016) “la discapacidad se relaciona con las deficiencias y limitaciones
que demuestran incapacidad de desarrollar actividades dentro de un margen normal, para
cualquier ser humano”, Por consiguiente, se sobreentiende la discapacidad como las limitaciones

funcionales, incapacidad motora y psicologica.
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De acuerdo, con la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud, la discapacidad es definida como la correlacién que toma varias direcciones, entre la
reaccion de las funciones corporales y estructura corporal de un individuo, ademas, la realizacion
de las actividades cotidianas, la inclusion participativa en la sociedad y elementos que acttan

como obstaculos para su normal desarrollo, como el ambiente, barreras personales (OMS, 2018).

Por otra parte el Reglamento a la Ley Organica de Discapacidades, define persona con
discapacidad a todo aquel que como consecuencia de una o mas deficiencia ya sea fisica,
psicoldgica, mental e intelectual, dependiente de factor o causa que origino cierta deficiencia, la
misma que restringe la permanencia estable de la capacidad bioldgica, psicoldgica y asociativa,
para llevar a cabo una o varias acciones de importancia para su vida, en una proporcionalidad
equivalente del 30% de discapacidad, calificada por la Autoridad Sanitaria Nacional (Asamblea

Nacional de la Republica del Ecuador, 2012).

TERMINOLOGIA DISCAPACIDAD

“En la actualidad se utiliza el término Persona con discapacidad, considerando la misma como
sujeto de derechos y discapacidad donde se reconoce y valoradas las discapacidades, sus
limitaciones fisicas y psicoldgicas al igual que interpretar sus necesidades” (Fernandez Iglesias,

2017).
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Tabla 1. Términos adecuados

TERMINOLOGIA

Lo que se dice Lo que se deberia decir
“Discapacitados” La expresion correcta es:
“Un ciego” Personas con discapacidad

“un chico Down”

“minusvalido”

Fuente: Elaboracion propia

CLASIFICACION INTERNACIONAL DEL FUNCIONAMIENTO DE LA

DISCAPACIDAD Y DE LA SALUD

La Clasificacion internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud, presenta

la informacion constituida en dos partes con sus elementos correspondientes:

Primera parte: Funcionalidad e incapacidad subdivida en:

a) Funciones y estructura corporal

b) Dinamismo e intervencién

Segunda parte: Elementos contextuales, subdivididos en:

a) Componentes del entorno

b) Elementos propios (OPS & OMS, 2018).
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En la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud se

destacan los conceptos:

Funciones: Se relaciona con la funcion fisiologica de la estructura corporal, ademas incluye

funciones psicologicas.

Estructura corporal: Trata de la anatomia del cuerpo, relacionada con los drganos, las

extremidades y sus componentes.

Deficiencias: Son inconvenientes y limitaciones que se presentan en el desarrollo de las

actividades y el adecuado ejercicio de la estructura corporal.

Actividad: Es la ejecucion de algo relacionada a un ejercicio, tarea o actividad.

Participacion: Se refiere al acto de involucrarse en un escenario importante.

Limitaciones: Es un obstaculo o impedimento para efectuar las actividades con normalidad.

Restriccién participativa: Son inconvenientes que presentan los individuos al momento de

involucrarse en las actividades con su entorno.

Factores ambientales: Comprende el espacio fisico, la sociedad y las actitudes, donde las

personas se desenvuelven (OPS & OMS, 2018).



16

TIPOS DE DISCAPACIDAD

De acuerdo con la Autoridad Sanitaria Nacional, se presenta los siguientes tipos de discapacidad

con su respectiva descripcion:

Tabla 2. Tipo de discapacidad

TIPOS DESCRIPCION
Discapacidad Son deficiencias, limitaciones y restricciones funcionales y
fisica estructurales del cuerpo o de d&rganos internos, pueden ser

irreversibles e irrecuperables, que son traducidas como limitacién
postural, se refleja la reduccién de la movilidad al realizar las

actividades cotidianas de una persona.

Discapacidad Constituye restricciones con mayor significancia de la funcion
intelectual intelectual y en la conducta adaptativa, reveladas en la capacidad de
adaptarse con la sociedad y practicas diarias. La discapacidad se

origina'y se muestra antes en un individuo antes de los 18 afios.

Discapacidad Se relaciona con los trastornos mentales por algin tipo de
psicosocial alteracion clinica del estado real del desarrollo cognitivo,
equivalencia emocional o actitudes de un individuo. Reflejado por
una disfuncion del proceso psicoldgico, bioldgico o los procesos de

la funcionalidad mental.
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Discapacidad

multiple

Presencia de dos o més discapacidad: visuales, auditivas, fisicas y
psicoldgicas, demostrando ciertas limitaciones en el &rea estructural
y funcional del cuerpo, pueden ser irreversibles e irrecuperables en

diversos sistemas del organismo.

Discapacidad de

lenguaje

Se refiere a capacidades deficientes, limitacion y restricciones
funcionales y/o estructurales, irreversibles e irrecuperables del
lenguaje, expresion verbal, causada por alteraciones o trastornos
dificulta la comunicacion, interfiere la comprension, expresion,
afectando el rendimiento académico y las relaciones sociales. La cual

no se asocia con discapacidad intelectual moderada o grave.

Discapacidad

auditiva

Son caracteristicas deficientes, como limitacion funcional,
restriccion estructural, que en muchos casos son irreversibles,
imposibilitando la recuperacion de la percepcion auditiva de forma

parcial (hipoacusia) o completa (cofosis) de uno 0 ambos oidos.

Discapacidad

visual

Comprende las limitaciones y restricciones en el area funcional y
estructural, irreversibles e irrecuperables en el sistema visual,
consiste en la disminuciéon de la aguda visual, motilidad ocular,

visibilidad de los colores y profundidad (OMS, 2018).

Fuente: Elaboracién propia



CLASIFICACION DE LA DISCAPACIDAD SEGUN SU GRAVEDAD
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De acuerdo con los niveles de medicion genérica de la Clasificacion Internacional del

Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, la discapacidad tiene su clasificacion

instaurada en el instrumento valoracion de la situacion de minusvalia (VM) y los grados de

discapacidad, descritas en el Reglamento para la calificacion, recalificacion y acreditacion de

personas con discapacidad, en la siguiente tabla:

Tabla 3. Escala genérica de gravedad de discapacidad

DISCAPACIDAD DEFINICION PORCENTAJE
Ninguna Individuo con alguna deficiencia que haya sido 0ad%
discapacidad valorada y tratado oportunamente, sin embargo, no
causa limitacion alguna para realizar actividades
diarias y sobresale sin dificultad.
Discapacidad leve Cierto grado de deficiencia en sus capacidades, 5a24%
presentando secuelas y tiene poca dificultad para
realizar actividades cotidianas, No obstante, ain es
independiente y supera barreras de su entorno.
Discapacidad Sintomas, signos o secuelas de deficiencia 25 a49%
moderada permanente, presenta disminucion importante de la

capacidad de la persona para realizar actividades

cotidianas.
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Discapacidad Sintomas y signos de deficiencia permanente, 50 a 74%
grave causa una disminucién importante de la capacidad
de la persona para realizar las actividades de la vida
diaria. Llegando a requerir de apoyo para algunas
labores basicas de autocuidado.
Discapacidad Presentan signos y sintomas de deficiencia 75 a 95%
muy grave permanente, causando una disminucioén importante
de la capacidad de la persona que afecta gravemente
cumplir actividades de rutina, por lo tanto,
necesitan ayuda de una tercera persona.
Discapacidad Presentan deficiencias permanentes, afectando 96 a 100%

completa

en su totalidad el desarrollo de actividades y
requiere de apoyo de otras personas para el cuidado

de si mismo. (OMS, 2018).

Fuente: Elaboracién propia
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CALIFICACION DE LA DISCAPACIDAD

En el afio 1996 en el Ecuador se inicia la calificacion de la Discapacidad, desde el 2001, el
pais empieza a realizar gestiones con INMSERSO (entidad gestora de la seguridad social del
Gobierno de Espafia), para adaptacion del Baremo de Espafia (Consejo de Discapacidades,

2019), el mismo que sirve como herramienta de calificacion para la discapacidad en el Ecuador.

El Baremo es una herramienta utilizada para registrar las politicas, normativas y
caracterizacion de los valores que se pretenden evaluar, cada item adquiere una puntuacién, de
modo que este instrumento es acogido por los profesionales que se encargan de medir y evaluar

el proceso para calificar a las personas con ciertas discapacidades (INE, 2019).

En 2007, el Ecuador suscribié la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, luego en el afio 2008, se ratifico el protocolo facultativo. Posteriormente, en el afio
2012, el Ecuador publicd la Ley Organica de Discapacidades, con el propésito de que se
reconozca a la discapacidad como un concepto que evoluciona, que resulta de la interaccion de
los individuos y superan barreras que surgen en el entorno social. (Consejo de Discapacidades,

2019).

En el 2018, se conformd una mesa técnica de varias entidades publicas, para llevar a cabo la
construccién de una nueva guia para calificar a las personas con discapacidad en el Ecuador, el
mismo se presenta en el “Manual de Calificacion de la Discapacidad”, aprobado y autorizado en

el 28 de noviembre del mismo afio. (Consejo de Discapacidades, 2019).

Segun el Consejo de Discapacidades (2019) el Manual evalta deficiencias de la persona,

como trastornos, enfermedades, actividades, participacion en la sociedad, tareas que realizan en
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su vida diaria y otros aspectos que puedan ser obstaculos para que este tipo de personas puedan

desarrollarse con normalidad (Consejo de Discapacidades, 2019).

En la reglamentacién de la Ley Orgénica de Discapacidades, se establece lo siguiente:

Reconocimiento y calificacion. -, Se refiere a que la autoridad sanitaria nacional tiene la

facultad de emitir el certificado o documento, que acredite la calificacion de discapacidad.

El certificado que serd emitido deber& constar de forma obligatoria la fecha de emision y
caducidad, describiendo la deficiencia o condicidn discapacitante. De ninguna manera podra ser
emitido tal certificado con vigencia de mas de un afio y la calificacién de la discapacidad sera

totalmente gratis (Asamblea Nacional del Ecuador, 2017).

1.1. ANTECEDENTES HISTORICOS

EVOLUCION DE LA DISCAPACIDAD

Prehistoria y Antigiiedad

Desde tiempos antiguos las personas con discapacidad han sido victimas de discriminacion,
maltrato, considerados diferentes de acuerdo al paradigma derivado dominante de normalidad.
Las personas con discapacidad, fueron victimas de constantes maltratos e incluso muchos eran
condenados a muerte por considerarse como diferentes a la naturalidad del ser humano, de modo
que se les consideraba una carga al momento de trasladarse en una caza o cuando tenian que salir

huyendo por algun desastre natural (Valencia, 2014).

En el antiguo en Egipto, los nifios eran abandonados por la discapacidad que presentaban, sin
embargo, también se registra que realizaban otras formas de tratamiento, como alternativas de

curacion. Los hebreos consideraban a las personas con discapacidad como producto de pecado.
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Por otro lado, los judios restringian el infanticidio, en esta localidad las personas con

discapacidad contribuian al desarrollo y bienestar de la sociedad (Valencia, 2014).

En la India, los infantes con discapacidad eran abandonados en el bosque o lanzados al rio
cuyo nombre era Ganges. La comunidad de los Chagga de Africa Oriental, utilizaban a personas
con discapacidad para espantar a los demonios segun sus creencias, pero los Jucus de Sudan
abandonaban por ser considerados obra de malos espiritus. En los tiempos del imperio romano la
muerte de personas con discapacidad ya no era comun, eran abandonados en las calle en canastas

en el Tibet, para ser utilizados como esclavos o mendigos (Valencia, 2014).

Los romanos, para contrarrestar la discapacidad creaban técnicas de hidroterapia para
mantener fisicamente bien, en caso de que las deficiencias hayan sido adquiridas. Pero a estos
servicios solo tenian acceso las personas con poder econémico e influencia social, debido a los
altos costos de atencion. En el periodo de gobierno por Constantino, se crean los “nosocomios”,
establecimientos que acogian, mantenian y daban ayuda espiritual a las personas que padecian de
alguna discapacidad y no podian acceder a servicios privados. Sin embargo, las personas con
discapacidad eran consideradas como seres de poco valor, de manera que requerian de ayuda

para sobrevivir (Valencia, 2014).
Edad media

En esta fase histdrica, lo cual es extendida desde la caida del imperio romano en el afio 476, y
luego los otomanos toman la ciudad de Constantinopla en 1453, el cristianismo influenciaba de
gran manera en la proteccion de las personas con discapacidad, la religion protegia a toda
persona vulnerable en sus derechos, dicha proteccion se efectuaba por las obras de caridad en

pleno tiempo que eran perseguidos por autoridades. En el siglo XVI, los nacidos con
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discapacidad fisica, sensorial o mental, eran encerrados y exhibidos en zooldgicos, por ser

considerados como fendmenos o una sefial de castigo enviado por Dios (Valencia, 2014).

Cambios de la Modernidad

Los comienzos de la modernidad surgen a partir del siglo XVI, la creciente burguesia urbana
comenzo a interesarse en el tratamiento de las personas con discapacidad. La investigacion sobre
educacion para personas sordas tuvo gran desarrollo en Gran Bretafia, Holanda, los estados
Alemanes y la peninsula Italica. En Francia se inicié en el siglo XVIII la ensefianza de personas
sordas en base a lenguajes de sefias, consiguiendo niveles educativos muy considerables a fin

de que pudieran realizar tareas, entre ellas la educacién de sus semejantes (Peralta, 2007).

En la Revolucion Francesa (1789) las personas con discapacidad comenzaron a ser vistas
como responsabilidad publica. Ya no eran concebidas como “diferentes” sino que de acuerdo a
los ideales de Libertad, Igualdad y Fraternidad, se empezd a pensar en la posibilidad de que
pudieran llevar una vida “normal” si se le proporcionaban los medios adecuados (Valencia,

2014).

Paradigma de la Rehabilitacion

En 1919, se creo la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT), que tuvo un papel decisivo
en la aprobacion de normativas, aunque limitadas tendientes a proteger los derechos de las
personas con discapacidad congénita y adquirida, y en la promocion y desarrollo de Programas
de Rehabilitacion. Al terminar la Segunda Guerra Mundial en 1945 un namero no inferior a 12
paises concentraron sus esfuerzos médicos y cientificos en la integracion de personas con

limitaciones fisicas lo que facilito el desarrollo formal de la rehabilitacién (Valencia, 2014).
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El paradigma de la Rehabilitacion puede incluirse dentro del llamado “Modelo Médico
Biologico” de la Discapacidad, que pone énfasis en las patologias que generaba, como producto
final, un déficit en el funcionamiento del individuo y lo inhabilitaba para llevar una vida
“normal”. La discapacidad adquiere para este modelo el caracter de sintoma o desviacion
observable de los parametros biomeédicos de normalidad en el funcionamiento de las estructuras

o funciones corporales y psiquicas (Valencia, 2014).

Movimientos Sociales de Personas con Discapacidad

Surgieron en la década de 1970, en esta época se comienza a utilizar el concepto de “Persona
con Discapacidad” en lugar de “discapacitado” o “insuficiente” del Modelo Médico Bioldgico,
ya que hace referencia a la persona como sujeto de derecho antes que a la discapacidad. El
méaximo logro obtenido por las organizaciones a través de sus luchas, ha sido la aprobacion por
parte de las Naciones Unidas de la “Convencion sobre los derechos de las personas con

discapacidad” y un “Protocolo Facultativo” el 13 de diciembre de 2006 (Peralta, 2007).

La Convencion se concibié como un instrumento de derechos humanos con una dimension
explicita de desarrollo social. En ella se adopta una amplia clasificacion de las personas con
discapacidad y se reafirma que todas las personas con diferentes tipos de discapacidad deben

poder gozar de todos los derechos humanos y libertades fundamentales (Peralta, 2007).

MODELOS TEORICOS DE DISCAPACIDAD

La funcion primordial de los modelos tedricos de discapacidad es ofrecer la explicacion del

fenomeno mediante la referencia a sistemas abstractos y a elementos de conceptualizacion y de
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representacion. Hasta mediados del siglo XX, la discapacidad era abordada desde una
perspectiva individualista, que la explicaba como una tragedia personal o como una deficiencia
individual. De este modo, la Persona con Discapacidad debia ajustarse a su entorno o aceptar la

medicalizacion.

De acuerdo con (Pérez Dalmeda & Chhabra, 2019).se presentan los siguientes modelos:

Tabla 4. Modelos teéricos de discapacidad

MODELOS TEORICOS DE DISCAPACIDAD

Modelos Modelo tradicional, moral, o religioso

individualistas ) ] ) ) o
El més antiguo y esté basado en creencias religiosas. En este modelo la

discapacidad es vista como un defecto causado por un fallo moral o un
pecado, por lo que la discapacidad esta ligada a sentimientos de vergienza
y las familias se ven forzadas a ocultar a la Persona con Discapacidad. Para
las personas con discapacidad este modelo es particularmente opresivo,

generando ostracismo social y auto desprecio.

Este enfoque coincide con el marco tedrico del modelo medico,
rehabilitador o individual, el cual ha mantenido la idea de que “con las
personas con discapacidad habia que ser condescendientes, bendecirlas,
dejarlas morir por su enfermedad, institucionalizarlas, curarlas o

rehabilitarlas.




Modelo médico, rehabilitador o individual

Segun el modelo, tener una discapacidad es sinGnimo de poseer un
cuerpo defectuoso, impedimento o deficiencia que condiciona y restringe
la experiencia vital de la persona con discapacidad. EI modelo se centra en
la idea de que los problemas y dificultades que sufren las Personas con
Discapacidad estan directamente relacionados con su impedimento. De
este modo, los enfermos son automaticamente relegados de cualquier
expectativa y responsabilidad social, lo que conlleva su
institucionalizacion. Este modelo se basa en el diagnostico clinico y la
categorizacion, concediéndole el papel primordial a los médicos y
profesionales, que puedan curar este defecto o enfermedad, o que hagan de

las Personas con Discapacidad lo mas normales posibles.

Modelo

social

Modelo social britanico

Ret6 la viabilidad del modelo médico, en oposicion a que se centraba en
el impedimento del individuo y fallaba al explicar las consecuencias que
éste podria ocasionar, el modelo social supone un giro radical al distinguir

entre ‘impedimento’ y ‘discapacidad’.

El modelo social define discapacidad como una construccién social, una
relacién entre las personas con discapacidad y la sociedad incapacitada.
Ademas, postula que los principales problemas a los que se enfrentan las

Personas con Discapacidad se derivan de las actitudes sociales y no de las
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limitaciones funcionales.

Modelo minoritario norteamericano

Este modelo estuvo influenciado por movimientos de derechos humanos
de activistas negros, gays Yy lesbianas, quienes se basan en la filosofia de la
autodeterminacion o desarrollo personal y postulan que las Personas con
Discapacidad son los que mas saben de sus necesidades, quienes deben
tomar la iniciativa, individual y comunitariamente, a la hora de decidir y

desarrollar la mejor solucion para su situacion.

El modelo minoritario reta la discriminacion de las Personas con
Discapacidad, reivindica el reconocimiento de la humanidad y la
diversidad més alla de los estrechos confines del mercado laboral y el

consumismo.

Modelo
biopsicosocial

o CIF

En 1980, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) aprobé la
publicacion de wuna herramienta clasificatoria: la Clasificacion
Internacional de Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia. En este
documento se definia ‘deficiencia’ como “toda pérdida o anormalidad de
una estructura o funcién psicologica, fisioldogica o anatomica”;
‘discapacidad’ era definida como ‘“toda restriccion o ausencia de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen
considerado normal para el ser humano”, y definia ‘minusvalia’ como “una

situacion desventajosa para un individuo, consecuencia de una deficiencia
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o discapacidad que limita el desempefio.

Para fortalecer la clasificacibn en tres niveles ‘deficiencia’,
‘discapacidad’ y ‘minusvalia’ se cred la Clasificacion internacional del
funcionamiento, la discapacidad y la salud (CIF), con la intencion de
alcanzar un compromiso viable entre el modelo médico o individual y el
social. La Clasificacion internacional del funcionamiento, la discapacidad
y la salud determina las areas de las cuales surgen las discapacidades:
‘déficit’, ‘limitacion’, ‘restriccion’, y ‘barrera’. El ‘déficit’ en el
funcionamiento sustituye al término ‘deficiencia’, y es definido como “la
pérdida o anormalidad de una parte del cuerpo o de una funcion fisioldgica
o mental” Por su parte, las limitaciones en la actividad sustituyen el
término discapacidad y se definen como “las dificultades que una persona
puede tener en la ejecucion de las actividades. Por ultimo, las ‘barreras’
son los factores ambientales que condicionan el funcionamiento de la

persona con discapacidad y crean su discapacidad.

“El' marco conceptual de la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud también ha sido adoptado por
la Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad” (OPS & OMS, 2018).

Modelo

escandinavo o

Resalta la influencia positiva de los servicios sociales y de los
profesionales en las vidas de las personas con discapacidad. EI modelo

escandinavo es un tipo de modelo social mas flexible. Si en el modelo
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relacional

social se entendia que la discapacidad estaba causada por el entorno, en el
modelo escandinavo o relacional, el concepto base es la relacion o
interaccion entre el individuo y el medio donde desarrolla sus actividades.
Como critica al modelo cabe destacar el hecho de que “los servicios y
derechos sociales escandinavos son los mejores del mundo”, por lo que la
influencia de los servicios sociales sin duda sera mas positiva en un estado

del bienestar.

Modelo de

derechos

humanos

La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad se establece como el primer instrumento de derechos
humanos. El preambulo de la Convencion subraya que “la discapacidad es
un concepto en evolucion”, que esta basada y forma parte de la diversidad
humana”. La Convencion estipula que todas las Personas con Discapacidad
estan sujetas a derechos y que la discapacidad no puede ser utilizada como

justificacion de la negacion o restriccion de los derechos humanos.

Gerard Quinn y Theresia Degener (2002) sefialan que la base de los
Derechos Humanos es el reconocimiento de la dignidad humana: todo
individuo es valido, no por ser Gtil econdmicamente, sino por su valor
inherente. Como beneficios de este modelo tedrico, podemos destacar el
hecho de que la Convencidon subraya la necesidad de tomar medidas para
cambiar actitudes y comportamientos que estigmatizan y marginaliza a las

Personas con Discapacidad.

Modelo

Proponen el anélisis de textos culturales y literarios para comprender el

29



cultural

significado de la discapacidad. EI modelo cultural considera la
discapacidad no como una tragedia individual, ni como un efecto de
discriminacion y exclusién social, sino que cuestiona la normalidad e
investiga el resultado de las practicas de (des)normalizacién en la categoria

social que hemos venido a llamar discapacidad.

El modelo cultural define la discapacidad como una categoria distintiva,
la cual se interpreta dentro de un marco dicotdbmico de diferencias
corporales: sano, completo y normal, versus enfermo, deficiente y
desviado. De este modo, la discapacidad existe dentro de un orden cultural
e histdrico, en la medida en que ciertas diferencias pueden distinguirse y

considerarse relevantes para la salud.

Modelo de

diversidad

funcional

Entiende la discapacidad como parte de la diversidad humana,
diversidad que es entendida como fuente de riqueza y propone desterrar el
concepto de ‘capacidad’. El modelo propone que el eje tedrico de la
capacidad sea sustituido por el de la dignidad. Al igual que el modelo de
derechos humanos, el modelo de diversidad funcional garantiza la dignidad

humana.

Agustina Palacios y Javier Romafiach (2008) proponen un anélisis
semantico de la palabra ‘dignidad’ representada en varios textos culturales
para concluir que la dignidad se articula en dos vertientes: “la primera esta
relacionada con la igualdad del valor de las vidas de todas las personas y la

segunda con la igualdad de derechos de todos los seres humanos”. Para
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hacer realizable los dos tipos de dignidad, el modelo de diversidad
funcional propone, la defensa, difusion e implantacion de la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de la

ONU.

Fuente: Elaboracién propia
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1.2. ANTECEDENTE LEGAL

MARCO LEGAL DE LA DISCAPACIDAD EN EL MUNDO Y EN EL ECUADOR

A NIVEL MUNDIAL Convencién de Naciones Unidas

Articula los derechos de las

personas con discapacidad

Realizada en el 2007 en Nueva York y

ratificada en el 2008

Promueve, protege y asegura el
gozo de los derechos humanos Define y aplica principios de

derechos a personas con discapacidad

Fuente: Elaboracion propia Reconoce las circunstancias vulnerales de

las Personas con Discapacidad



EN EL ECUADOR

Interamericana para la
eliminacion de formas
de

-Convencion

Instrumentos
juridicos nacionales
relacionados con el
servicio y asistencia

a Personas con

discriminacion Discapacidad:

ratificada por el pais

en el 2004.

los derechos de las

Instrumentos
juridicos
internacionales que
Ecuador ha firmado y
ratificado:

Marco juridico para Interpretados bajos los

personas con principios de exigibilidad,

discapacidad. garantizando el goce

igualitario de derechos.
Fuente: Elaboracion propia

-Convencion sobre

Pacto Internacional
de Derechos,
Econdmicos, Sociales y

Culturales, entro en

-Convenio de la Organizacion
Internacional del Trabajo de la igualdad
de oportunidades ratificada por Ecuador

en el 2013.

-Convenio de la  Organizacién
Internacional del trabajo sobre el empleo

de Personas con Discapacidad.

-Cddigo Organico

de Garantias Penales.

-Cédigo de la
Nifiez y
Adolescencia.

-Ley Orgénica de

Educacion

Intercultural.
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-Ley de justicia

laboral y
reconocimiento del

trabajo.

-Ley Organica
de Régimen

Tributario Interno.

-Ley Orgénica
de Transporte

Terrestre.

-Ley de
Seguridad Social.



CONSTITUCION DE LA REPUBLICA DEL ECUADOR

El Ecuador es un Estado
Constitucional de derecho y

justicia, soberado,

| independiente, democratico,

unitario intercultural,

plurinacional y laico.

Fuente: Elaboracién propia

Se organiza en forma de
republica y gobierna de manera

descentralizada.

Todas las ecuatorianas y
ecuatorianos son ciudadanos y
gozaran de los derechos

establecidos en la contituion.
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Personas con }

discapacidad

Los articulos 47, 48 y 49,

establecen los derechos que

— atienden a las necesidades
especificas de las Personas
con Discapacidad, como
personas y como grupos de

atencion prioritaria.
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LEY ORGANICA DE DISCAPACIDADES

La presente Ley tiene por objeto asegurar la prevencion, deteccion oportuna,
habilitacion y rehabilitacion de la discapacidad y garantizar la plena vigencia, difusion y
ejercicio de los derechos de las Personas con Discapacidad, establecidos en la
Constitucion de la Republica, los tratados e instrumentos internacionales; asi como,
aquellos que se deriven de leyes conexas, con enfoque de genero, generacional e

intercultural (Asamblea Nacional de la Republica del Ecuador, 2012).

La presente normativa se sujeta y fundamenta en los siguientes principios:

No Participacion e o
o Accesibilidad
discriminacion inclusion

J J J
- —
Igualdad de Porteccién de nifias,
Interculturalidad .
oportunidades nifios y adolescente con
J J
discapacidad

Responsabilidad Celeridad y
social colectiva J eficacia J Atencion

prioritaria

Fuente: Elaboracién propia
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DERECHOS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Tarifas preferenciales | o
Salud o ) _ Accesibilidad
y régimen tributario

Promocién

Educacioén Vivienda . .
protecion social

y

Cultura, recreacion, Trabajo y

Seguridad social

deporte y turismo | capacitacion

Fuente: Elaboracién propia

DESARROLLO SOSTENIBLE

Los Objetivos de Desarrollo Sostenible, también conocidos como Objetivos
Mundiales, se adoptaron por todos los Estados Miembros en 2015 como un llamado
universal para poner fin a la pobreza, proteger el planeta y garantizar que todas las

personas gocen de paz y prosperidad para 2030 (Trabajo, 2017).

Los Objetivos de Desarrollo Sostenible deben poner el foco en evitar la exclusion
social de las personas con discapacidad y en asegurarles una vida digna y un empleo

seguro. A continuacidn los objetivos dirigidos a personas con discapacidad:

Objetivo 1: Fin de la pobreza

Metas:

1.3 Implementar sistemas y medidas apropiados de proteccion social para todos y

lograr una amplia cobertura de las personas pobres y vulnerables.
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Objetivo 4: Educacion de calidad

Metas:

4.5 Acceso igualitario a todos los niveles de la ensefianza y la formacién profesional

4. a Instalaciones educativas que tengan en cuenta las necesidades de las personas

con discapacidad

Objetivo 8: Trabajo decente y crecimiento econémico

Metas:

8.5 Empleo pleno y productivo y el trabajo decente para todas las personas

Objetivo 10: Reduccion de las desigualdades

Metas:

10.2 Inclusion social, econémica y politica de todas las personas

Objetivo 11: Ciudades y comunidades sostenibles

Metas:

11-2 Sistemas de transportes seguros, asequibles, accesibles y sostenibles para todos

11,7 Acceso universal a zonas verdes y espacios publicos seguros, inclusivos y

accesibles

Objetivo 17: Alianzas para lograr los objetivos

Metas:

17.18 Aumento de datos oportunos, fiables y de gran calidad desglosados por

discapacidad
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PLAN DEL BUEN VIVIR

“En este contexto, la Constitucion del Ecuador hace referencia al disfrute de los
derechos que garantizan la calidad del buen vivir, equivalente al desempefio de la
igualdad de condiciones e integracion social sin discriminacion”. (Cotan Fernandez,

2013)

En este mismo sentido, el Plan Nacional del Buen Vivir indica en los objetivos dos y
tres que las personas con discapacidad seran protegidas por la ley. El desafio central en
este ambito es desarrollar el progreso en el marco de la igualdad y equidad de los
derechos, sin distincién alguna, con el objetivo de garantizar una vida digna, de paz, en
conformidad con la autorizacion de subsidios para consentir y acceder a los servicios de
salud, vivienda, proteccion social, asistencia técnica, mediante los entes publicos y

privados responsables (Cotan Fernandez, 2013).

AGENDA NACIONAL PARA LA IGUALDAD DE DISCAPACIDADES

La Agenda Nacional para la Igualdad de Discapacidades 2017-2021, establece que
es fundamental promover estrategias que respondan la atencion de necesidades y
requerimientos de las personas con discapacidad bajo el vinculo del respeto, la
solidaridad, fomentando la inclusion e integracion de politicas que accedan a defender

juridicamente las garantias de los individuos con discapacidad (CONADIS, 2018).
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La Agenda Nacional, plantea el trabajo en doce (12) ejes de intervencion de politica

publica, mencionados a continuacion:

Prevencion de

Discapacidades y Salud

Educacion y
Formacion a lo largo de

la vida

Proteccion Integral y

Seguridad Social

Accesibilidad,
Movilidad y Vivienda

Fuente: Elaboracion propia

Fomento de la

Participacion

Acceso a la
Informacion, Desarrollo
Tecnololdgico e

Innovacion

Trabajo y Empleo

Acceso a la Justiciay

Vida libre de Violencia

PLAN NACIONAL TODA UNA VIDA

Situaciones de
Riesgo y Emergencias

Humanitarias

Turismo Accesible,

Arte, Cultura y Deporte

Sensibilizacién y

Toma de Conciencia

Comunicacion

Incluyente

En el plan se fortalece el intercambio de ideas en cuanto a los Objetivos Nacionales

de Desarrollo de manera justa y transparente, lo cual abre paso al cumplimiento de los

programas de gobiernos que benefician a la poblacion con discapacidad, concretando

alternativas que integre el respeto de los derechos humanos, a fin de alejar todas las
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causas que cologue en peligro la calidad de vida de estas personas (Secretaria Nacional

de Planificacion y Desarrollo, 2017).

En EI Plan Nacional Toda Una Vida, estd determinado el goce total de los derechos y
libertades fundamentales de los nifios, nifias, adolescentes, jovenes y ancianos, que
presentan alguna discapacidad, incluyendo las diferentes nacionalidades, esta poblacion
sera protegida por el Estado y no se le impedird el acceso a la educacion, salud y
trabajo. En este sentido, se preservan los principios de justicia y cooperacion para
consolidar la dignidad de todos los miembros que integran a la familia, ratificando la
universidad y equidad de condiciones (Secretaria Nacional de Planificacion y

Desarrollo, 2017).

INTERVENCIONES DEL PLAN TODA UNA VIDA

Mision “Las Manuelas”

En esta mision, la poblacion con discapacidad debe ser atendida de manera
prioritaria, por lo que demandan un cuidado especial, las instituciones responsables
reconoceran beneficios otorgados por la ley, para una vida digna llena de oportunidades.
Esta mision enfatiza en las pensiones asistenciales, el goce de los servicios de salud,
vivienda, educacién y trabajo, haciendo hincapié en los principios y directrices de
politica publica, como componente del avance y valoracion de medidas necesarias tanto
a nivel nacional, regional e internacional, reservados para afianzar la igualdad de
condiciones en la sociedad actual (Secretaria Nacional de Planificacion y Desarrollo,

2017).



41

Programa “Las Joaquinas”

El objetivo del programa es generar condiciones para aquellos sujetos encargados del
cuidado de personas con discapacidad, enfermedades severas o catastréficas, tengan los
instrumentos necesarios para llevar a cabo este proceso de forma significativa. Mediante
la entrega de capital pertinente para emprendimientos productivos, afiliacion de
personas cuidadoras y ayuda econdmica mediante el bono Joaquin Gallegos Lara, para
solventar las necesidades de la poblacion con discapacidad. (Secretaria Nacional de

Planificacion y Desarrollo, 2017).

El cumplimiento de estos objetivos permite que el pais se posicione como un territorio
que responde demandas del pueblo, respondiendo a la proteccién y resguardo de las
garantias constitucionales que tienen los ciudadanos para gozar de los derechos sin
ningun tipo de discriminacién, en base a lo mencionado, se fortalece la igualdad de
condiciones para optimizar la calidad de vida de las familias ecuatorianas (Secretaria

Nacional de Planificacion y Desarrollo, 2017).

MINISTERIO DE INCLUSION ECONOMICA Y SOCIAL

Es una institucion publica que trabaja con normas y estrategias para acentuar la
inclusion de personas con discapacidad, con prioridad durante el ciclo de vida. La
finalidad del MIES es fortificar los valores sociales relacionados a condiciones de vida
digna, bienestar social, arménico dentro de una sociedad que requiere de erradicacion de

pobreza y desigualdad de oportunidades (Carrion Soliz, 2016).

Por tal motivo, el MIES abre sus puertas al cumplimiento de politicas que beneficien
a los ciudadanos vulnerables de la sociedad, quienes son victimas en la mayoria de los
casos de actos de discriminacién o cualquier otra indole. En este aspecto, se puntualiza

que es indispensable trabajar en el ejercicio de mejoramiento social, con el fin de
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responder a una mejoria de la calidad de vida y libertades elementales basadas en la

igualdad.

REHABILITACION BASADA EN LA COMUNIDAD

Es una estrategia de desarrollo comunitario para conseguir la rehabilitacion e inclusion
integral de personas con discapacidad. Actualmente, se promueve como un enfoque de
desarrollo multisectorial, se centra en la reduccién de la pobreza, equiparacion de

oportunidades, garantizando una mejor calidad de vida. (OMS & MSP, 2017).

Guias y Matriz de Rehabilitacion Basada en la Comunidad

Es una estrategia que contribuye a la implementacién y cumplimiento de los derechos
de las personas con discapacidad. A continuacion, se detallaran los componentes y

acciones sugeridas a abordar dentro de la guia:



MATRIZ REHABILITACION BASADA EN LA COMUNIDAD

COMPONENTE salud
ol Promocion
Prevencion

ACCIONES Atencion

—
SUGERIDAS

Rehabilitacion

Dispositivos

| de asistencia

Fuente: Elaboracién propia

Educacion

Infancia

I

Primaria

Secundaria

No-formal

Aprendizaje
de toda la vida

Sustento

Desarrollo
de destrezas

Empleo
propio

Empleo
asalariado

Servicios
financieros

|

Proteccion

social

Social

Asistencia

Relaciones—
matrimonio, familia
y comunidad

Cultura y artes

Recreacion y

deportes

Acceso a

justicia
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Empoderamiento

Comunicacion

Movilizacién
social

Participacion

politica

Grupos de

autoayuda

|

Organizaciones

de PCD
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1.3. FAMILIAY DISCAPACIDAD

La familia es el eje fundamental de la sociedad, el entorno principal donde se desarrolla a lo
largo del tiempo como afectos fisicos, intelectuales y sociales, por ello, es en la familia donde se
va creando los vinculos de apego, experiencias y cuando algin miembro de la misma tiene una
condicion de discapacidad, la familia pasara por un proceso complejo, pero es ahi en donde las
personas que conforman este nlcleo debe desarrollar niveles de superacion y avance para llegar a

obtener una etapa mas llevadera (Sarto, 2017).

Por tanto, se considera a la familia como un sistema abierto en constante evolucion y
reestructuracion, buscando estabilidad y equilibrio entre todos sus miembros, Ilevan procesos
interactivos de manera que cualquier hecho o suceso afecta a uno 0 mas miembros de la familia,
experimentando cambios con la llegada de un nuevo integrante, una de ellas produce cuando

nace un hijo con discapacidad (Andrade & Roldan, 2018).

HIJOS CON DISCAPACIDAD: PERCEPCION DE PADRES DE FAMILIA

Para los padres el nacimiento de un hijo con discapacidad no es tarea facil, afrontar la
situacion ya que en primera instancia se admite un estado de shock dentro del nucleo familiar,
rompiendo expectativas sobre el hijo deseado. Debido a que es normal durante el proceso de
embarazo que los futuros padres tengan fantasias de su hijo, como imagenes fisicas,

caracteristicas del nuevo ser (Andrade & Roldan, 2018).

La pérdida de expectativas y el desencanto ante el contexto de la discapacidad, en primer
lugar conlleva a una faceta demoledora, es como si el futuro de la familia se hubiera detenido

ante la situacion, la familia cercana a los progenitores como abuelos y hermanos de momento
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van a contribuir a aceptar o rechazar la discapacidad del hijo, pero al pasar de los afios va

desarrollando vinculos afectivos que permitiran la aceptacién de la realidad (Sarto, 2017).

Para Gomez & Verdugo, (2016) en su articulo “Calidad de vida en Personas con
Discapacidad” menciona que la confusién y sentimientos de aceptacion, rechazo y culpabilidad
se combinan de forma constante, afectando el estado emocional y generando dudas del porqué
de la discapacidad e inician un recorrido en busca de otras opiniones médicas respecto al
diagnostico, por ello, que esta situacion produce incomodidad dentro del grupo familiar (Gémez

& Verdugo, 2016).

A continuacién, se destaca algunas de las etapas que atraviesan los padres hasta llegar a la

aceptacion de la discapacidad:

e Negacion: Prevalece el anhelo de que pueda existir cierto error en el diagnostico
adquirido, es una esperanza momentanea que podria cambiar rapidamente a una
aceptacion parcial.

e Agresion: En esta etapa los padres pueden reaccionar de forma inesperada, agresiva,
aparecen sentimientos de culpabilidad, sefialamiento del uno hacia el otro y puede
presentarse rechazo al hijo (a).

e Negociacion: Todavia no es aceptada la condicion del nifio(a), en algunos casos, los
padres dan paso al didlogo, con el fin de exponer sus negociaciones implicando en este
proceso al médico y al protagonista, es decir, el nifio.

e Depresion: Desarrollan conductas de cansancio, agotamiento ya sea mental o fisico,
tristeza y llantos continuos, desesperacion, rechazo; aumentan las reacciones depresivas

ante la situacion.
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e Aceptacion: en esta instancia, la aceptacion puede ser media o completa, asi mismo, este
proceso puede durar varios meses, es complejo la aceptacion ante escenarios de
discapacidad, es probable que en algin momento es necesario se repita (Gomez &
Verdugo, 2016).

IMPACTO EN LAS FAMILIAS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

“El cuidado a las personas con discapacidad, genera una reaccion notable en la calidad de
vida de las personas cuidadoras, el desarrollo de la vida de la vida familiar puede verse afectada

en diversos aspectos”. (Pérez, 2016)

Impacto laboral

La mayoria de veces el resultado de cuidar especificamente a una persona con discapacidad,
genera desgaste economico, debido a que se ven obligadas a abandonar el trabajo o disminuir las
horas, renunciar a los estudios, ya que deben priorizar el cuidado de la persona

dependiente.(Pérez, 2016).

Impacto social

El contexto social se ve afectado debido a que se tiene que prestar una atencion centrada al
familiar con esta condicion, lo que origina que se reduzca el tiempo de ocio, tiempo de compartir
con amigos, etc., este impacto es mas fuerte de manejar en las personas jovenes, aquellos que les
toca llevar a cabo la enorme tarea del cuidado a su familiar, ya que deben alejarse de momentos

que les resulten significativos (Alemén, 2017).
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Impacto Econdmico

De alguna manera la parte econdémica del hogar se ve afectada, por el motivo del desempleo y
requieren de gastos extras a diferencia de otras familias. De modo que las personas con
discapacidad necesitan de medicacion, terapias de rehabilitacion, adecuada alimentacion,
educacion y recreacion para que sea mas llevadera su vida. Es importante que el Estado pueda

brindar un aporte econdmico a las familias en estas situaciones (Pérez, 2016).

Salud fisica y psiquica

“El cuidado constante de personas con discapacidad puede provocar inconvenientes a nivel de
salud, puesto que los estudios certifican que al paso del tiempo empieza a aparecer el deterioro

mental y fisico. El desgaste mas notorio es psicoldgico que fisico”. (Pérez, 2016)

Las secuelas empiezan a aparecer levemente comenzando por estrés psicoldgico, cambios en
el estado de animo, ansiedad, baja autoestima, aumento de niveles depresivos y sentimientos de
culpa. Por otro lado, los problemas de salud podemos encontrar las afecciones osteomusculares
en espalda, brazo y hombro, en este aspecto influye también la edad del cuidador, puesto que

cuanto mayor es la edad, aumentan las repercusiones sobre ellos (Alemén, 2017).

El impacto en las familias con personas con discapacidad es notable en muchos ambitos, sin
embargo, esta situacion debe afrontarse de la mejor manera posible, para evitar complejidades en
el nacleo familiar, todo debe realizarse en pro de la calidad de vida y el bienestar social de los

individuos con condiciones diferentes (Pérez, 2016).
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CUIDADO Y DISCAPACIDAD

Se define como una relacion, proceso, cuyo objetivo va mas alla de la enfermedad; en
Enfermeria se considera como esencia de la disciplina que implica el cuidado tanto al receptor
como a la transmisora. El cuidado es un conjunto de actividades, que benefician a la persona
necesitada, mediante uso de recursos para lograr la proteccion de derechos de cada uno,

especialmente el derecho a la vida (Baez & Ramos, 2016).

En trabajo de cuidar también implica vigilancia y acompafiamiento, apoyo emocional y social, si
es un familiar que cuida de la persona con discapacidad sea nifio o adulta combina la tarea de
cuidar de las personas con sus necesidades personales y cotidianas puede ser un desafio

(Lagarde, 2016).

MUJER'Y CUIDADO

La mujer es un pilar fundamental en la sociedad, en el cuidado de quienes la rodean, su figura
es percibida como eje esperanzador en la vida de otros seres humanos. La mujer juega un papel
indispensable en el cuidado y bienestar de los mas vulnerables, ya sean nifios, adultos, ancianos,
personas con discapacidades y enfermos; debido a que su entrega por la optimizacion de la
calidad de vida de quienes ama es elevada, poniendo esfuerzo y sacrificio por la seguridad y

armonia de su familia (Massé Garcia, 2017).

El rol de la mujer es muy significativo, a ello se le suma los valores integrados como propios
del cuidado femenino, ellas trabajan mas horas en el cuidado, son capaces de decidir en
situaciones dificiles, se dedican a los cuidados mas intimos e integran estas tareas con otras

responsabilidades familiares (Massé Garcia, 2017).



CUIDADOS DIARIOS QUE RECIBE UNA PERSONA CON DISCAPACIDAD

Cuidado personal:

e Asistencia con la higiene personal.
e Asistencia al momento de acostarse.
e Asistencia al momento de levantarse.

e Ayuda al momento de vestirse.

Control médico:

e Inspeccidn, vigilancia y toma de medicacion requerida.
e Revisiones médicas.
e Compaiiia al tiempo de visitar al médico.

e Curaciones basicas (L6pez Ramirez, 2015).

Tareas del hogar:

e Lavanderia.

e Aseo del hogar

Alimentacion:

e Alimentos saludables.

e Asistencia para comer.

Compaifiia:

e Recreacion, ocio, visitar espacios tranquilos.

49
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e Defensa ante la sociedad con actitudes discriminatorias.

Estimulacion:

e Hacer ejercicios.
e Practicar algun deporte.
e Educacion.

e Interacciones sociales (Pefiate, Hidalgo & Sevilla, 2017).

CONSEJOS PARA PERSONAS CUIDADORAS DE FAMILIA CON DISCAPACIDAD

Para el Seguro Nacional de Salud (NHI, 2017) los cuidadores de personas con discapacidad a
menudo enfrentan diversas barreras de integracion y participacion social, por ello, exponen

algunos consejos a seguir para realizar un buen cuidado:

Mantenerse informado: Recoger la debida informaciéon en analogia a los niveles de
discapacidad de su familiar, para aplicarlos con los entes respectivos en este trabajo, de
esta forma, se obtendra resultados satisfactorios con la familia.

e Busqueda apoyo: Es fundamental recurrir y aceptar los apoyos, ya sean dados por el
Estado o los hospitales, se tienen que aprovechar las oportunidades las cuales favorecen
para enfrentar el temor que siente al ser cuidadoras de una persona con discapacidad.

e Convertirse en defensor de su familia: Es actuar como protector del nicleo familiar y
de la persona con discapacidad, los individuos que defienden los derechos de los seres
que estan bajo su cuidado, son considerados para recibir mejores servicios.

e Tener poder de decision: Como cuidadora ensefiar a la persona con discapacidad a ser

independiente y autosuficiente, sin dejar a un lado la condicidn que atraviesa.
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e Cuidado personal: Si bien el cuidado de una persona con discapacidad absorbe energia,
el cuidador puede sentirse agotado, por tanto, no se debe descuidar la higiene personal,
alimentacion saludable y contar con una salud mental en dptimas condiciones para
entender a lo que se enfrenta.

e Mantener el equilibrio familiar: En algunos casos puede llegar a perder el equilibrio,
para ello, debe descansar lo suficiente, tomar fuerzas y no descuidarse, si es necesario

visitar al medico a tiempo (NHI, 2017).

1.4. ANTECEDENTES INVESTIGATIVOS

A NIVEL INTERNACIONAL

Salgado Angelica & Duran Leslie, (2016) basaron su investigacion en el estudio
denominado “Experiencias vividas por un grupo de cuidadoras sobre la discapacidad de sus
nifios, Cartagena del Chaira- Caquetd” realizado en Colombia, exponen las experiencias de las
cuidadoras de los nifios y nifias con discapacidad. Esta investigacion tiene como finalidad,
describir, detallar y comprender un fendmeno, en este caso la discapacidad, desde las

experiencias de determinada situacion.

En esta labor se contd con la participacion de siete cuidadoras quienes expusieron a través de
una entrevista semiestructurada que el ambito de la discapacidad es complejo, pero con las
herramientas necesarias se puede lograr muchos objetivos, este proceso se debe llevar a cabo con
mucha tolerancia, dedicacion y paciencia para favorecer la calidad de vida de los menores con

discapacidad (Angelica Salgado & Duran, 2016).
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Garcia Lara German & Buere Figueroa Abigail (2017) en el estudio denominado “Historias
de familias de hijos con discapacidad. Caminos de otredad y soledad” realizado por la
Universidad Catolica del Norte en Chile, analizan la significacion de las experiencias de padres
de hijos con discapacidades auditivas, el estudio es de caracter interpretativo, donde participaron

dos familias, obteniendo informacion mediante entrevistas enfocadas.

Ademas, la informacién se obtuvo a través de registros que dan como resultado que la
discapacidad auditiva es mas habitual en los varones, esta condicion perturba gravemente el
proceso del habla y la comprension del lenguaje, lo que induce a que aparezcan las dificultades

emocionales y el aislamiento social. (Garcia & Buere, 2017).

Romero Marcos & Criollo Marco (2018) en su articulo denominado “Discapacidad y
familia: Desgaste emocional” realizado por la Universidad de La Rioja, UNIR. Espafia, resalta la
definicién de discapacidad como un fendmeno presente en la sociedad. Participan en el estudio
nueve padres de nifios con discapacidad, analiza el proceso de duelo desde la perspectiva
psicoldgica, las repercusiones en la afectividad de los implicados. La metodologia se basé en la
revision bibliogréafica sobre la tematica sefialada, mostrando como resultado que los padres
presentan desgaste emocional al recibir el diagnostico de discapacidad de sus hijos. (Romero &

Criollo, 2018).

Moscoso Patricia & Guzman Evelin (2020) en su articulo denominado “Las cuidadoras de
Personas con Discapacidad: Cinco Relatos de Vida y Liderazgo en la Localidad de Bosa”
realizado en Bogota-Colombia, el articulo busca visualizar y reconocer la experiencia del
cuidador a partir de cinco los relatos de vida de mujeres cuidadoras de personas con

discapacidad. La metodologia utilizada fue de caracter fenomenoldgico, permitiendo concluir



53

que las personas cuidadoras juegan un rol fundamental en este proceso, ya que con su servicio
brindan la colaboracion oportuna a los miembros de la familia para que la etapa sea mas

llevadera al largo del tiempo (Moscoso & Guzman, 2020).

David Echavarria & Dario Vera Arango (2018) en la investigacion denominada
“Experiencia del cuidado a personas en situacion de discapacidad desde la perspectiva de
cuidadoras primarias en el municipio de Yarumal, 2018”, realizado en Medellin-Colombia,
definen al cuidador familiar como la persona que tiene vinculo de cercania y se encarga de
responsabilidades, toma d decisiones y apoya a la ejecucién de tareas del ser querido. Como
metodologia optaron por un enfoque cualitativo, cuya finalidad es reconstruir la realidad tal

como las observa los actores sociales definido previamente.

En el estudio participaron 8 cuidadoras primarias y se aplicd una entrevista semiestructurada.
Ademas, como conclusién se menciona que se debe incluir a la sociedad para el respeto,

atencion puablica de la discapacidad y el rol de ser cuidador primario (Echavarria & Vera, 2018).

Diana Rivera Dioses (2017) en la investigacion titulada “Historia de vida de madres de
nifios con problemas de discapacidad” realizada en Piura-Per0, la investigacion tiene como
objetivo conocer la historia de vida de madres de nifios con problemas de discapacidad y analizar
su historia. Este estudio fue de tipo cualitativo, utilizando el método de historias de vida, la
muestra estuvo conformada por siete madres de nifios con discapacidad, a las que se les formuld
la pregunta norteadora ¢Cual es la historia de vida de madres de nifios con problemas de

discapacidad? (Rivera Dioses, 2017).
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Anyela Lopez Ramirez (2017) en el estudio denominado ‘“Cuidadores de personas en
condicion de discapacidad: Acercandonos a su testimonio” realizado en Bogota, el estudio esta

dirigido a ocho cuidadoras en formacion a quienes se aplicé una entrevista semiestructurada.

La investigacion fue cualitativa, tiene un gran significado en cuanto a que la informacién
obtenida proviene directamente de los cuidadores. Llegaron a concluir que la poblacién con
discapacidad debe ser reconocida no como un grupo minoritario, sino como sujetos de derechos

que deben ser tratados de este mismo enfoque.(L6pez Ramirez, 2017).

Ferndndez Rojas Fernanda & Ldpez Antinao Romina (2019) en el estudio titulada
“Estudio biogrdfico narrativo de madres cuidadoras de hijos en situacion de discapacidad”
realizado en Santiago de Chile, tiene como propdsito conocer las historias de vida que tiene las

madres por el cuidado y la entrega hacia la persona en situacion de discapacidad.

También parte como una pregunta base para el desarrollo de la investigacion ;Cémo han sido las
experiencias de vida de las madres cuidadoras? Que tiene como objetivo describir las historias de
vida de las madres cuidadoras y sus proyectos personales, antes y después de tener un hijo en
situacion de discapacidad. Este estudio es de enfoque cualitativo, aplicando un disefio de tipo
biogréfico narrativo realizado a través de entrevistas semiestructuradas a nueve madres

cuidadoras. (Fernandez & Lopez, 2019).
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A NIVEL NACIONAL

Verdugo Zairena (2017) en el estudio denominado “Calidad de vida de las personas con
discapacidad en relacion a la funcionalidad familiar Loja” realizado en Loja, hace referencia
que la calidad de vida debe ser vista como una concepcién multidimensional en la que influyen
factores ambientales como personales. Para la recoleccion de informacién primaria se aplicd

entrevistas semiestructuradas dirigidas a los participantes.

Los resultados de esta investigacion aplicando la escala de calidad GENCAT, demuestran que
el mayor porcentaje de personas con discapacidad cuentan con un nivel de calidad malo y

manifiestan respuestas negativas (Verdugo, 2017).

Villavicencio Aguilar & Chuncho Echeverria, (2017) en el estudio titulado “Viviendo con
la discapacidad intelectual de mi hijo” realizado en la ciudad de Machala, indican que la familia
es la fuente afectiva que brinda seguridad y cuidado, la familia ante la presencia de la

discapacidad necesita superar las situacién de crisis, apoyandose mutuamente.

Esta investigacion, se basé en un estudio biografico realizado en base a historias de vida, la
misma se obtuvo datos relevantes en cuanto a la discapacidad intelectual de un miembro familiar

y como la familia es capaz de descifrarlo y aceptarlo (Villavicencio & Chuncho, 2017).

Perez Juan Andres (2016) en el trabajo denominado “Za madre frente a su hijo con
discapacidad visual: dificultades en la construccion del vinculo maternal durante el primer afio
de vida” realizado en Quito, la investigacion fue realizada en el instituto “Mariana de Jesus” con

otro madres de nifios con discapacidades.
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Para la recoleccion de datos se aplico entrevistas semiestructuradas a las madres de nifios con
discapacidad visual, como conclusion se debe tomar en cuenta los factores externos pudieron
haber afectado la formacion de este en el vientre materno como sustancias quimicas, consumos

de drogas o enfermedades como la toxoplasmosis (Pérez, 2016).

Luz Maria Garzon Vera (2018) desarrollé un estudio denominado “Calidad de vida del
cuidador informal de personas con discapacidad intelectual grave del proyecto de atencion en el
hogar y la comunidad” realizado en Machala, el estudio tiene como objetivo caracterizar la
calidad de vida de estos cuidadores por medio de la descripcion de los determinantes
psicoldgicos que influyen en ellos. El estudio tiene un enfoque cualitativo, no obstante, se usaron
instrumentos estandarizados como el cuestionario de Calidad de Vida Q-Les-Q, Cuestionario de
Afrontamiento, Test de Coopersmith, para comprobar los resultados obtenidos con el

instrumento mas importante: la entrevista individual.

Los resultados obtenidos muestran sociolégicamente quienes ejercen este rol, por lo general
son mujeres con una edad promedio de sesenta afios, bajo nivel de escolaridad, y que mantienen
una relacion afectiva estrecha con la persona que cuidan. Ademas, evidenciaron que las areas de
mayor afectacion para el cuidador informal son el tiempo libre y la interaccion social.(Garzon

Vera, 2018).

A NIVEL LOCAL

Una vez revisado los repositorios existentes se concluye que no se reporta estudios
relacionados con el propdsito de conocer experiencias y vivencias diarias de madres de hijos con

discapacidad, por lo tanto, el presente estudio de caso es original.
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DATOS ESTADISTICOS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN EL ECUADOR

DE ACUERDO AL INSTITUTO NACIONAL DE ESTADISTICAS Y CENSOS (INEC)
En la provincia de Bolivar

Tipo de Discapacidad TOTAL: 1.576

37,38% 71,54% 20,38% 16,41% 379%
FISICA  INTELECTUAL AUDITIVA  VISUAL  PSICOSOCIAL

Grado de Discapacidad
40,84%

37,35%

Elsborado por: Consejo Macional para la
Igusldad de Discapacidades-COMADIS
Fuente: Ministerio de Salud Piblica
Fecha Elaboracion: Abril 2021

17,03%

4,78%

_ Corte del Registro: 05 de Abril 2021

De 30% a 49% De 50% a T4% De 75% a 84% De 85% a 100%

Fuente: Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades

Grupos Etarios

Genero

32,06%
Génern
21 1%
12.24%

== I I

007% 0.57%
0% 10% 20% 0%  40%  S0%  60% — -
DeOal Deda6Defat? Dedla De1%9a De25a Del6a Debla De6h

afos afos  afos 18afos 24 afos 35 afos 50 afos 64 afos anos e..

Fuente: Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades
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Personas con discapacidad en el cantén Guaranda

SELECCIONE LA INFORMACION A CONSULTAR:
| Personas con Discapacidad Registradas v

ﬁ FAA LA IGUALDAD. TOTAL DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD REGISTRADAS EN EL
m OE ISCAPAGIOROES REGISTRO NACIONAL DE DISCAPACIDAD
Tipo de Discapacidad TOTAL:

PROVINCIA
BOLIVAR - +
CANTON T _ R
GUARANDA - Rt

@ IR

Ve y

TIPO DE DISCAPACID » f} Ecuador:
(Todo) M ;rf (0 Ao A

35.98% 1853% 23.99% 19,16% 2,34% Ve W, $ 0\
GRADO DE DISCAPAC... FISICA  INTELECTUAL AUDITIVA VISUAL  PSICOSOCIAL 3 B%Y;;R 3 . A
(Todo) - g T b ::/

§ o —
. . 5 / T
GENERD Grado de Discapacidad ‘.“-.g(: —i‘/\
(Todo) - 42,13% j‘ = '\.
. X !

PORCENTAJE e O Mapber: © 03 h ,j /J
(Todo) -

Elaborado por: Consejo Naconal para la
EDAD 17,15% Iqualdad de Discapacidades-CONADIS
Fuene: Ministens de Saiua PIDICA
Fecha Elaboraciin: Abrl 2021
Cante del Registro: 06 de Abrl 2021

(Todo) -
5,05%

De 30% a 49% De 50% a 74% De 75% a 84% De 85% a 100%

Fuente: Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades
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2. PROPOSITO

Conocer las historias de vida de madres de hijos con discapacidad. Centro Centinelas de la

Vida a traves de una entrevista a profundidad.
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3. PREGUNTAS DE REFLEXION

Las preguntas han sido desarrolladas en reconocimiento a la vivencia particular de madres que

tienen hijos con discapacidad. Esta estructurado de modo que ayude a las madres a estar en

contacto con sus propias experiencias, emociones, sentimientos, pensamientos y conocimientos.

Para ello se ha planteado las siguientes preguntas apoyadas en los componentes de la matriz de

Rehabilitacién Basada en la Comunidad.

FICHA DE CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA

Lugar y fecha: N° Ficha:
DATOS DEL CUIDADOR
Nombres: Género: M__ F__ LGBTIA _
Apellidos: Auto identificacion étnica:
Edad: Indigena: __ Mestizo:
Estado civil: Blanco: Montubio:

Soltera_ Casada___ Viuda___ Divorciada___ Union
Libre

Afroecuatorianos: Otros:

DATOS SECUNDARIOS

Direccion domiciliaria: Canton: Provincia:

Zona: Urbana:___ Rural:__

Ocupacion: Tipo de familia:

RMU: Familia nuclear (padre y madre):

Tiempo que dedica a trabajar:

N° Personas que conforman el hogar:
Nro. hijos/as:

N° Dependientes: Independientes:

Nivel educativo:

Primaria: Completo_ Incompleto_
Secundaria: Completo_ Incompleto
Tercer nivel: Completo_ Incompleto_
Cuarto nivel: Completo_ Incompleto__

Otros:__

Familia extensa (padre, madre y
otros familiares):

Familia monoparental (uno de los
padres y sus hijos):

Familia de madre soltera (madre y
sus hijos):

Familia de padres separados (padres
sin hijos):____
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DATOS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

N° Personas con Género: Tipo de discapacidad:
Discapacidad: Masculino_ Porcentaje de discapacidad:
Edad: Femenino__
Tiene carnet de Recibe ayuda del gobierno
discapacidad: Desarrollo Humano:__ Gallegos Lara:_ Plan todo una
MSP___ CONADIS vida:
Observaciones: Responsable:

3.1. Preguntas de apertura
1. ¢Cual fue su reaccion al enterarse de la discapacidad de su hijo/a?
2. ¢Queé significa ser cuidadora?
3. ¢Como cambio su vida desde que asumio el rol de cuidadora?

4. ;Cbémo se siente actualmente?

3.2.  Preguntas de orientacion

5. ¢Quiénes le apoyan en el cuidado de su hijo/a con discapacidad?

6. ¢Como asume su familia la discapacidad de su hijo/a, y cémo es la relacion con ellos?

7. ¢CoOmo es su relacion con vecinos y amigos?

8. ¢Hatenido la oportunidad de compartir con madres de otros nifios con discapacidad, y
en qué le ha ayudado?

9. ¢Que conocimientos formales ha recibido para su cuidado, y el de su hijo/a?

10. ;Como se encuentra su estado de salud, fisico y emocional?

11. ;Qué problemas de salud le ha ocasionado el cuidar de su hijo/a con discapacidad?
¢ Qué atencidn ha recibido?

12. Preguntas sobre estilos de vida




3.3.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.
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Cuéntenos acerca de su alimentacion:

¢ Cuéntas veces al dia se alimenta? ¢ Qué tipo de alimentos consume?

¢ Cuantas horas duerme?

¢ Qué actividad fisica realiza?

¢Ha sentido alguna vez rechazo o exclusion, y de qué manera?

¢Cudl es el termino mas comun que el entorno utiliza para referirse a su hijo/a con
discapacidad, y como se siente al escucharlo?

¢Cudles son las principales necesidades que requiere su hijo/a?

¢ Qué actividades realiza por su hijo/a, y cuanto tiempo le toma?

Preguntas de cierre

¢Ha continuado con sus estudios y/o actividad laboral desde que asumid el rol de
cuidadora? Si o No ¢Por qué?

¢ Qué aspectos del cuidado de su hijo le resultan més satisfactorios?

¢Cual seria su mensaje para las madres que se enteran que su hijo/a tiene

discapacidad?
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4. UNIDAD DE ANALISIS

El centro donde se desarrolla el presente Estudio de Caso: “Centro Centinelas de la Vida de

San Luis de Pambil se encuentra en la provincia de Bolivar-Ecuador.
Breve descripcion histérica

El centro para la atencion integral de Personas con Discapacidad de la parroquia San Luis de
Pambil fue creado en agosto del 2008, por el parroco Hernan Fuentes de la iglesia Jesus del Gran
Poder, con el nombre del “Grupo Estrellitas de Belén”, en primera instancia se realizaban
actividades de ayuda social en las aulas, posteriormente se trasladd a la casa parroquial de la
localidad, ubicado en las calles Padre Angel Ledn y Vicente Cevallos, donde actualmente sigue

en funcioén.

Al inicio se contd con la participacion de 11 nifios y adolescentes, y 3 personas adultas,
actualmente se han sumado nifios, adolescentes y adultos mayores con discapacidad de la zona

urbana y rural de la parroquia, siendo beneficiarios de la ayuda que brindan en el centro.

A partir de octubre del mismo afio se suman a la iniciativa el Gobierno Auténomo
Descentralizado de la Parroquia San Luis de Pambil, bajo el cargo del Tnlgo. Edison Garcia y la
reina saliente de la parroquia Ambar Varela Coronel. Llevando el mismo orden de trabajo hasta
la fecha actual. Pasando por distintas administraciones y reinados que a su vez han aportado en el
cambio de la vida de los beneficiarios del centro. Ademas, como parte del programa de
Discapacidades del Centro de Salud San Luis de Pambil, se brinda atencion en salud

domiciliaria.

En 2017 surge la idea de cambiar el nombre a “Centro Centinela de la Vida” como se conoce

hasta el dia de hoy, actualmente se encuentra bajo la coordinacion de Tnlga. Julia del Carmen
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Vergara. A su vez, la organizacion jerarquica del grupo es notable ya que se cuenta con su
presidenta, secretaria y tesorera representadas por madres y familiares de personas pertenecientes
al centro. Segun la base de datos el centro cuenta con 39 personas entre nifios/as, adolescentes,
adultos y adultos mayores con discapacidad pertenecientes al grupo, familiares, madres e hijos

acuden al centro para recibir terapias de rehabilitacion (Chaguay, 2018).

LOCALIZACION GEOGRAFICA

La parroquia San Luis de Pambil esta localizada al noroccidente del cantén Guaranda de la

Provincia de Bolivar-Ecuador, es una parroquia rural del cantén Guaranda.

e Extension: 170 km2

e Superficie: 302 km2

e Clima: Tropical mega térmico, himedo, megatérmico y lluvioso
e Poblacion: 5.357 habitantes

e Comunidades: 33 comunidades

e Altitud: Entre los 187 y 2034 msnm

LIMITES PARROQUIALES

e Norte: Provincias de Cotopaxi y los Rios
e Sur: Canton las Naves, Echeandia y Salinas
e [Este: Parroquia Facundo Velay Salinas

e Qeste: Canton las Naves
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PARROQUIA SAN LUIS DE PAMBIL
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Fuente: (GAD, 2015)

4.1. METODOS E INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE LA
INFORMACION

Tipo y disefio de estudio

La presente investigacion corresponde a un tipo cualitativo que se emplea como disefio el
estudio de caso utilizando el enfoque fenomenoldgico. Este disefio se enfoca en las experiencias
individuales subjetivas de los participantes, responden a la pregunta ¢Cual es el significado,
estructura y esencia de una experiencia vivida por una persona (individual), grupo (grupal) o
comunidad (colectiva) respecto de un fendmeno? El centro de indagacion de este disefio reside

en las experiencias del participante o participantes (Ana Salgado, 2014).

Técnicas de recoleccién de informacion

La Historia de Vida es una técnica de investigacion cualitativa, ubicada en el marco del
denominado método biografico, cuyo objetivo principal es el analisis y transcripcion que el
investigador realiza a raiz de los relatos de una persona sobre su vida 0 momentos concretos de

la misma y también sobre los relatos y documentos extraidos de terceras personas, es decir,
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relatos y aportaciones realizadas por otras personas sobre el sujeto de la Historia de Vida

(Cordero, 2015).

4.2.  INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE INFORMACION
Cuestionario: Se elabord una entrevista semiestructurada a profundidad con preguntas de
apertura, orientadoras y de cierre para recabar la mayor informacion de las entrevistadas, previo

a la firma del consentimiento informado.

Procesamiento de informacion

Los datos seran grabados y posteriormente transcritos para su analisis mediante el programa

ATLAS.TI.

43. POBLACION MUESTRA
Poblacion: Al Centro Centinelas de la Vida asisten 39 personas con discapacidad entre

nifios/as, adolescentes, adultos y adultos mayores.

Muestra: Para el presente estudio de caso se seleccionaron ocho madres de nifios/as y
adolescentes del Centro Centinelas de la Vida, quienes cumplieron los criterios de inclusién, los

cuales se detallan a continuacién.

CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

Criterio de inclusién:

e Mujer —madre de personas con discapacidad grave y muy grave
e Hijo en edades comprendidas entre 1 — 20 afios de edad

e Dependientes de cuidado
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e Asisten al Centro Centinelas de la Vida

Criterio de exclusion:

Cuidado de otros miembros del nucleo familiar de la persona con discapacidad
grave y muy grave

e Hijos, Hermanos, padres entre 20 — 65 0 mas afios de edad

e Independencia

e No acuden al Centro Centinelas de la Vida

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

O R, N W Hh U O N 0O O

Género, Etniay
Zona de residencia

Chacan Guevara Rochina Morejoén Cedefio Carrera  Borja  Urbano Femenino Mestizo  Urbana

Edad

8
7
6
5
4

3
2

11
n 1

25 aflos 34 afios 34 ainos 35 afios | 37 aifos 45 afios |46 afios 60 afios

O P N W & U1 OO N OO
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Ocupacion

Quehaceres Costurera

domeésticos

Agricultura

Tipo de Familia

Nuclear Extensa Monoparental
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Tabla 5. Listado de madres de familia e hijos con discapacidad

Nombresy Nombre y Edad Sexo Tipo de % de
Apellidos de Apellido de Discapacidad | Discapacidad
madres hijos
Rosa Rochina Aylin Rochina | 15afios | Mujer Discapacidad 61%
Fisica
Janeth Borja Belén Morales | 9 Afios Mujer Discapacidad 64%
Fisica
Thalia Chacan Dayana Faz 7 Afos Mujer Discapacidad 75%
Fisica
Bella Morejon Rosario Padilla | 20 Afios | Mujer Discapacidad 80%
Intelectual
Carmen Carrera | Miguel 18 Afios | Hombre | Discapacidad 88%
Guevara Intelectual
Isabel Cedefio Solange 8 Afios Mujer Discapacidad 75%
Carballo Intelectual
Bertha Urbano Fatima 20 afios | Mujer Discapacidad 82%
Gavilanez Intelectual
Maribel Guevara | Fabian Naranjo | 16 afios | Hombre | Discapacidad 79%
Mental

Fuente: Elaboracion propia

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Género

5
4
| I
0

N

[EEN

Masculino Femenino

100%
80%
60%
40%
20%

0%

Edad de las personas con discapacidad

61%  64%

RochinaMorales Faz

75%  80%

88%  75%  82%

79%

Padilla GuevaraCarballdzavilaneNaranjo



Tipo de Discapacidad

—

= Fisico = Intelectual = Mental

Bono

-

= Gallegos lara = Desarrollo humano

Carnet de Discapacidad

= Msp = Conadis

Porcentaje de discapacidad

® Rochina = Mordles = Faz = Padilla

m Guevara = Carballo = Gavilanez m Naranjo
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4.4,  ANALISIS DE LA INFORMACION

crafico. 1. Categorizacion de la informacion

CATEGORIAS

Emociones y

sentimientos

Estado de salud

Préacticas del cuidado

S

NUCLEOS

Fuente: Elaboracion propia

Estilos de vida ]

N

Conocimientos

Apoyo familia-

Experiencia de ser ]
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JERARQUIA DE CODIGOS
A continuacion, se presentan los resultados obtenidos en funcion a las siete categorias

CATEGORIA1

Emociones y sentimientos

P1. ...“Cuando era nifio como ser asi sano, pero siempre me alzaba la mano. Gracias a
Diosito que para asi que me alzaba la mano tanta cosa, pero con la medicina. No. A veces disque
dicen que él es sano y bueno, no es enfermo y no pues que me voy a sentir bien. Cuando €l no se
pone agresivo, cuando €l esta de buenitas con uno”

P2. ...“Acostumbrase todo se da desde un principio Dios mismo nos da la fortaleza, la
valentia y fortaleza para seguir. Bien, gracias a Dios. No, siempre a donde me he ido me han
atendido bien, claro que en hospitales es bien complicado a veces nos rechazan a veces no. No.
Cuando esta tranquilo, cuando no hace ningan problema, ningtin dafio”

P3. ...“Fue un poco dura para mi porque es una persona que 6sea casi toda la vida va a tener
ese problema. Si quisiera que alguien méas de la familia 6sea me ayudaria porque a veces no
puedo ni salir lejos a veces mis hijos dicen ya tanto tiempo, a veces ellos también como que se
van alejando. Rechazo por el cuidado a ella he no porque méas bien algunas personas me han
dicho que 6sea todo lo que yo haga con ella Dios sabra recompensar. En el entorno a veces las
personas que si la han visto conversan con ella 6sea como le digo la tratan de conversar como
que ellos le aprecian, expresarse ellos asi con carifio conversan, cuando ella esta asi enojada uno
dice se esta portando mal ahi dicen no tienes que ser asi. Cuando yo le diga que se bafie ella bafia
Osea ahi yo me siento bien”

P4. ...“La verdad no me queria no queria aceptar la discapacidad de ella y si me senté, me
senti confundia me senti huida, asi como que no estaba. Ya me siento bien, ya lo acepté la

discapacidad. No he recibido eso, pero si de nifios que ya se le ven a ella y empiezan a decir asi
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pobrecita o le quedan mirando. Le saben decir hay pobrecita, hay que tiene la nifia y asi cosas.
Buena energia hasta de jugar asi de sentarse esta tranquila sumamente tranquila”

P5. ...“Me asombre por qué no sabia que, yo nunca imagine que iba a tener una nifia con
discapacidad si me costdé un poquito el trabajo aceptarlo. Asimilado cien por ciento no, no
porque todavia hay me cuesta un poquito. No por el momento no. Le dijeron como que era
lisiada asi entonces yo me senti mal. Que se alimente bien, que haga sus necesidades en todo en
el sentido porque si no esta bien ella”

P6. ...« Bien agobiadita. No puedo hacer nada me duele esto. Le ponian apodos la loca, la
patojita, la renguita no me gustaba por ahi pero cuando estaba en la escuela. No, memos no, me
tratan bonito. Barre tiende la cama”

P7. ...“ Me sorprendié. Medio mal porque no encuentro una cura que me curarian. No. No le
dejo no mas tanto uh porque ella no puede sola siempre yo le llevo conmigo. Me hace sentir bien
cuando ella ya entiende”

P8. ...« Para mi si fue una sorpresa vera yo no la verdad casi ni queria saber vuelta el papa de
ella ya asi es el destino me decia y tanta cosa bueno ya ahora de lo mejor vera que bonito para mi
una felicidad me ha hecho entender que es verdad nadie tiene una persona asi. Digamos ya
normal. No en eso no. Le utilizan mas el nombre, si el nombre y bastante gente le aprecia asi.

Cuando le digo una cosa, un mandadito que me dé haciendo lo hace uno se siente alegre”
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Confiando en Dios
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ENTREVISTAS

P1

P2

P3

P4

Gracias a Diosito estoy
cobrando el bono se esta

comprando la medicinita

Dios mismo nos
da la fortaleza, la

valentia y fortaleza

También me da
pensar que algun dia

No Se va recuperar

Me senti confundia
me senti ida

Actualmente ya me

de él hasta poder ingresar Gracias a Dios Hay un poco | siento bien
vuelta en los hospitales bien menos de aprecio Si duele, si duele la
Gracias a Diosito que En hospitales es | tiene que tener ayuda | verdad
para asi que me alzaba la | bien complicado a | de alguien mas
mano veces nos rechazan Dios sabra
No a veces no recompensar, dsea no
es nada malo que uno
se esta haciendo
P5 P6 P7 P8
Me costé un poquito el Era muy No me lo esperaba Ha  sido una
trabajo aceptarlo agobiada Mal porque no | bendicion de Dios y

Todavia hay me cuesta
un poquito

No por el momento no

No puedo hacer
nada me duele

No me gustaba

encuentro una cura

No tampoco

le digo para que son

bien bonitos, son
amorosos
Ya normal

No me apoyaron
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ENTREVISTAS

P1

P2

P3

P4

Cuando él no se

pone agresivo

Cuando no hace ningun

problema, ningun dafio

Me tranquiliza
porque sé que ha
comido, ha

cambiado, se peina

energia

Esta con buena

hasta de

jugar asi de sentarse

esta tranquila

PS

P6

P7 P8

Que haga sus

necesidades en

No importa que sea

izquierda vira la ya sea

Me hace

sentir bien

Un mandadito

que me dé

todo en el tortilla, sea maduro, cuando ella ya haciendo lo hace
sentido huevo lo que sea apaga entiende uno se siente
la hornilla, barre, tiende alegre
la cama
Aceptacion y rechazo
ENTREVISTAS
P1 P2 P3 P4
A veces disque dicen que €l es No No habido una Le  saben
sano y bueno, no es enfermo y no discriminacion de este | decir hay
pues que me voy a sentir bien tipo pobrecita
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P5 P6 P7 P8
Le dijeron como que era lisiada Dice aqui Le han tratado mal Bastante
asi entonces yo me senti mal no me tratan gente le aprecia
bonito asi

Las entrevistadas mencionaron haber experimentado emociones tales como: miedo, confusion
y frustracion, inconformidad, dificultad para aceptar la discapacidad de sus hijos. Manifiestan ser
agradecidas con Dios y demés personas que brindaron ayuda para ellas y sus hijos, actualmente
refieren sentirse bien emocionalmente, algunas madres sefialaron haber tolerado sentimientos de

rechazo y exclusion por parte de personas que desconocen el tema de discapacidad.

CATEGORIA 2

Estado de salud

P1. ...“ No, lo que cuando se fue mi mamacita de ahi para alla me dio la presion”

P2. ... Bien, aunque a veces ya uno como que se cansa, pero ya Dios mismo nos da la
fortaleza para dia a dia seguir luchando. Gracias a Dios hasta aqui nada”

P3. ...“No también y lo que es emocional tampoco porque a veces pienso que mas adelante
no va a ver esa ayuda, no voy a poder salir 6sea como todo siempre voy a estar yo y yo. Lo que
si con ella me afecto un tiempo es el estrés ”

P4. ... Me duele mucho la cintura por lo que la misma razén que le ha marco me duele

mucho aca atras, entonces emocional a veces me siento sola. La verdad no me hecho ver”
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P5. ...“Yo0 creo que mas 0 menos porque en ese sentido para mi si es duro porque ya le digo

este hay que estar cien por ciento con ella y entonces me duele la espalda, las caderas, mas o

menos fisico y emocional. Dolores de columna, de espalda

P6. ...“Dolorida de todo eso ha de ser. Tengo mucho dolor de caderas”

P7. ...“Bien. A veces que me coge dolor de cabeza asi”

P8. ...“Yo, si. Cargado ahi le digo eso si he sufrido bastante que no caminaba y obligado

tenia que yo cargarla el peso”

CITAS Y MEMOS

Agotamiento

ENTREVISTAS

P1 P2 P3 P4
Me dio la Uno como que Mi estado Me duele mucho la cintura
presion se cansa, pero ya | fisico no también | por lo que la misma razén que le
Dios mismo nos|y lo que es|ha marco me duele mucho aca
da la fortaleza emocional atrds, entonces emocional a
Hasta aqui | tampoco veces me siento sola
nada El estrés me Solamente el dolor de la
afecto bastante cintura que siento
P5 P6 P7 P8
Me duele la Dolorida  de Bien Yo, si
espalda, las | todo Me coge dolor Si he sufrido bastante que no
caderas, mas o Tengo mucho | de cabeza caminaba y
menos  fisico vy | dolor de caderas obligado tenia que Yyo
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emocional Mucho  dolor cargarla el peso
Dolores de | de caderas

columna, de

espalda

Las madres cuidadoras refieren no estar en optimas condiciones de salud y los principales
problemas que les aquejan son: estrés, dolor de cabeza, caderas, espalda y columna por el
esfuerzo que realizan al cargar a sus hijos/as, emocionalmente expresaron sentirse afligidas
porque piensan que en un futuro no recibiran el apoyo de la familia.

CATEGORIA 3

Practicas de cuidado

P1. ...“ Es la medicina, porque usted sabe que, aunque sea los alimentos aqui una yuquita, un
platano o cualquier cosa, pero en cambio la medicina eso si es carisimo. Hacer bafiar, hay que
lavar la ropa todo”

P2. ...“ Es la medicina de €I, eso es lo principal asi no tenga que comer, pero la medicina es
lo principal de €l. Darle la comida primero tiene que atenderle con la medicina”

P3. ...“ Le debe faltar es la medicina en café, almuerzo y merienda, hay que tenerle con
colada igual por el medicamento. Se va a bafar en ella unos 20 minutos verle que se barfie bien,
porque ella en este caso ella puede enjabonarse, 6sea uno se le ve que se lave bien, de ahi a veces
asi mismo en la ropa hay que verle como ella se pone, que se ponga bien porque a veces ella se

pone para delante o al revés la blusa mas arriba”
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P4. ... Cuidado cien por ciento cuidado de ella porque ella depende de mi no ve que utiliza
pafiales, hay que darle de comer, vestirle, bafiarle todo. Yo hago terapias aqui en la casa a veces
ella no se deja hacer porque no sé si siente dolor, mucho dolor no sé, pero le hago una hora”

P5. ...“Una cama especial para ella, porque ya permanece méas asi acostada tuve que adaptar
una cama aca afuera, toldo para los moscos. Le hago las terapias aqui en casa dependiendo una
media hora, pero alternado una media hora le dejo descansar cierto tiempo y de ahi otra vez”

P6. ...“La carbamazepina de 400mg esa toma y el complejo B en pastilla, pero ya no me dan
no sé porque ahora toca comprar. Bafiese solita le pongo una sillita por ahi le pongo el tacho de
agua ahi que se baiie solita se refresque”

P7. ... Seria una que me dieran alguna de ayuda. No ella hace sola, pero hay a veces que si
le tengo que yo hacerle porque cuando hay a veces que convulsiona”

P8. ...“ Las necesites de ella es una salud, por ejemplo, medicina y atencion médica. Para
cepillarse los dientes tengo que estar yo, vestirle, asearle yo, peinarle yo, bafiarle en todo tengo
que ayudarle, en el para el bafio también tengo que estar pendiente”

CITASY MEMOS

Brindando confort

ENTREVISTAS

P1 P2 P3 P4

Si es que no le La medicina es lo Nunca le debe faltar es Hay que darle de
doy la medicina hay | principal de €l la medicina en cafe, | comer, vestirle,
si enseguida alza la La comida primero | almuerzo y merienda, hay | bafarle todo
mano, se vuelve | tiene que atenderle | que tenerle con colada Hago terapias

agresivo con la medicina igual aqui en la casa
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Hacer bafar, hay

que lavar la ropa

Hay que verle como
ella se pone, que se ponga
bien porque a veces ella
se pone para delante o al

revés

PS

P6

P7

P8

Una cama
especial, un colchdn
especial para ella,
pasa mMAas tiempo
acostada

Una cama
especial, un colchén
especial para ella,
pasa mas tiempo

acostada

Pastilla, pero ya no
me dan

Ella dice que le
ponga una ropa vuelta
dice era solo para la
casa, vuelta para salir

Se pone otra ropa

En cosas que para ella
pueda dormir donde en
eso de ahi no vestimenta
no

Cuando esta
cambidndose entonces ahi

yo siempre tengo que

cogerle y hacerle cambiar

Medicina y
atencion médica
Cepillarse los
dientes tengo que

estar vestirle,

Yo,
asearle yo, peinarle

yo, bafiarle

Las madres resaltaron que lo primordial para sus hijos/as es la administracion de

medicamentos, el aseo, la alimentacion, acompafiamientos en terapias de rehabilitacion, apoyo

emocional y social.
CATEGORIA 4

Estilos de vida
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P1. ...“Se acuesta a dormir a las nueve y se levanta a las cinco o a las cuatro, hay que hacer

tonguita para que salga a trabajar mi esposo”

P2. ...“Las principales las tres veces, si es que hay alguna otra”

P3. ...“La actividad fisica los quehaceres de la casa que no falta de ahi a veces en las tardes o

en las noches hago ejercicios”

P4. ...“Nos alimentamos tres veces al dia, desayuno, almuerzo y merienda”
P5. ...“Frutas verduras si variadito”

P6. ...“Siete horas dicen que es ocho”

P7. ... Tres veces”

P8. ...“Tres veces, y de ahi por ahi un guineo, una naranja asi frutas”

Alimentandome y descansando

ENTREVISTAS

P1 P2 P3 P4
Se levanta a las cinco Las tres veces, si es que hay En las Ninguna
0 a las cuatro, hay que | alguna otra tardes o en las | actividad, = mas
hacer tonguita para que noches hago|que aqui no
salga a trabajar ejercicio puedo mismo por
ella
P5 P6 P7 P8
A veces 6 horas 7 Pero ni tres casi se alcanza le No duermo Las frutas
horas dependiendo digo la misma comida se come | completo también variadas

calentando, cuando hay plata si

se come los alimentos que es de

todos los dias
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comer

La misma comida se come
calentando, cuando hay plata si
se come los alimentos que es de

comer

Segln lo expresado por las entrevistadas las horas de descanso son en promedio de 5 0 6
horas por ende no cumplen con las horas minimas de descanso y suefio reparador. En cuanto a la
alimentacion consideran que es adecuada y equilibrada.

CATEGORIAS

Conocimientos

P1. ...“ Si venia de aca la doctora del subcentro mes a mes. No”
P2. ...“ Los mismos técnicos nos dan charlas. Si, estudio en un curso”
P3. ...“ En lo psicologico antes de la pandemia si iba a veces cada mes cada dos meses se

Ilevaba a ella iba yo Gsea teniamos un poco mas que nos explicaba las cosas que pasa y si me ha
ayudado en lo que es psicologia. No pude por lo que 6sea me faltaba mas la ayuda de alguien”
P4. ...“ No, me quede hasta quinto curso y si quisiera a mi me gustaria seguir estudiando”
P5. ... Por medio del Ministerio de Salud Publica nos dicen que en el sentido cuando estan
mucho tiempo acostaditos, hay que mantenerles el aseo, en la comida, en los medicamentos. No
puedo por mas que quisiera”

P6. ...¢ Si ha venido la doctora de aca. No hasta sexto”
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P7. ...« Capacitado no. No he estudiado, solo ella la primara no mas, no porque a veces

ahorita nos obligan que cuida entonces ya como no hay nadie toca a veces quedarme”

P8. ...“ No, nada. Si ha continuado ahi esta ahora”

CITAS Y MEMOS

Mis limitaciones

ENTREVISTAS

P1

P2

P3

P4

Venia de aca la

doctora del subcentro

Técnicos nos

dan charlas, los

Nos explicaba las

cosas que pasa y si me

No, me quede hasta

quinto curso y si quisiera

No mismos doctores | ha ayudado en lo que | a mi me gustaria seguir
del centro de | es psicologia estudiando, pero por la
salud todo Si quise seguir | misma razén de que ella

Estudio en un | estudiando, pero no,
Ccurso no pude por lo que
Osea me faltaba mas la
ayuda de alguien
P5 P6 P7 P8
Del Ministerio de Venido la Capacitado no dias No
Salud Pdblica nos | doctora de aca que vienen visitar Los estudios si ha

dicen que en el sentido
cuando estdn mucho
tiempo acostaditos

No puedo por mas

No hasta
sexto, también en
a nocturna hasta

sexto grado no

Que ella esta asi no

he estudiado

continuado
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que quisiera mas

Expresan haber recibido capacitaciones para el cuidado de sus hijos, mismo que ha sido
brindado por el personal de salud a cargo del programa de discapacidades. Conocimientos para el
cuidado de personas encamadas o en sillas de rueda.

Muchas de ellas comentan no haber terminado el proceso de estudio debido a diversos
factores entre ellos la falta de tiempo, escasez econémica y falta de apoyo en el cuidado de sus
hijos.

CATEGORIA6

Apoyo familia-amigos:

P1. ...“Mi hijo Pedrito y mi hijita Elena. Nos llevamos bien, vienen a visitar asi a vernos si
Bien gracias a Dios”

P2. ...“Toda mi familia...Si bien, yo me llevo aqui casi con todo el pueblo”

P3. ...“Un poco distante porque a veces ella estd en momentos brava. Normal casi porque
bueno en la discapacidad de ella buen ellos también ven la realidad que se enfrenta a la que
sometemos”

P4. ...“Solo yo. Le tratan como una nifa solamente con otro cuidado, otra delicadeza a ella de
ahi no se lleva muy bien con mis hermanos con mis tios. Los amigos, los vecinos igual si
comprenden a veces preguntan porque la nifia”

P5. ...“Con mi nifia la mayor ella es la que mas me ayuda. Asume como algo normal, porque
nadie esta libre de que un miembro de la familia venga asi y es buena, buena la relacion. Més o
mMenos Yo con Mis vecinos muy poco me hablo”

P6. ...* Solo yo no hay mas. Hablamos bonito nos llevamos. Los vecinos son vuelta también”
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P7. ...« Todos de la casa. Hay a veces que si se hacen sentir mal hay a veces qué, pero

siempre que yo le trato de decir que no le traten mal. Bien llevados”

P8. ..

.“ Me apoya mi hijo, el papa de ella. Familia mia toditos le aprecian todo ella tiene lo

mas tias, las tias le aprecian bastante estan ahi pendiente ya me estan preguntando ellas le visten

le dan cualquier cosita. Por aqui todo bien vera”

CITAS Y MEMOS

Mi fortaleza
ENTREVISTAS
P1 P2 P3 P4
Mi hijita Toda mi familia Una sobrina Solo yo

Vienen a visitar

Se pone agresivo

que sabe venir a

Se lleva muy bien con

Me llevo bien Yo me llevo aqui casi | veces mis hermanos con mis tios,
con todos con todo el pueblo La relacion le quieren mucho
dsea es de un Si me comprenden
poco distante
Nos ayudamos
ahi
P5 P6 P7 P8
Mi  nifia la Solo yo no hay mas Todos de la Me apoya mi hijo, el

mayor ella es la que
mas me ayuda
Mi familia

asume como algo

Ellos creo por atras
hablaran
Esta con los chismes

por eso yo le dije con la

casa
No le traten
mal
Bien conmigo

papa de ella
Familia mia toditos le
aprecian todo

Todo hien




86

normal otra vecina de ahi abajo
Mas 0 menos yo
con mis vecinos

muy poco me hablo

Para las madres es importante el apoyo de la familia como de los amigos, en este aspecto
resaltaron que su relacion con vecinos y amigos es afectiva basdndose en armonia, respeto y
solidaridad, mientras que la relacion entre familia es con amor, afecto y comprension ya conocen

la realidad que se enfrenta al tener un hijo con discapacidad.

CATEGORIA7

Experiencias de ser cuidadora

P1. ...“Yo les cuido con amor con carifio claro que es duro, pero Dios mismo nos da un
corazon bondadoso y corazén sano. A veces triste a veces asi, pero yo si vino agradecida con las
personitas que me ayudaron. Asi nosotros nos hemos juntado para conversar, para hacer asi unas
charlas cuando han venido los de Guaranda asi. Sigamos en adelante, nunca abandonen sea lo
que sea, nunca hagamos de lado a nuestros hijos y también como soy la cuidadora de mi papacito
igual, yo me he dedicado a mi papd y mi mama, uno se ha dedicado alma vida y corazén”

P2. ...“ Es una experiencia, claro que es una responsabilidad muy grande pero asi mismo es
una experiencia muy bonita, es algo muy lindo el poder compartir con personas con
discapacidad. Yo siempre desde nifia he sido responsable, he ayudo con mi familia, con mis
hermanos por todo. Si, cuando se a veces se hacia los talleres, la reunion con la asociacion, los

demas grupos que somos cuidadoras y beneficiarias. Que no tiene por qué asustarse o tener
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miedo, que no es nada del otro mundo, es una experiencia muy bonita el poder compartir, el
poder ayudar porque son pruebas que Dios mismo nos pone”

P3. ...“Bastante compromiso, responsabilidad 6sea el tiempo hay que estar pendiente y la
paciencia es lo que méas hay que tener. Muchas cosas porque a veces me he sentido sola, a veces
como que me falta ayuda de alguien méas porque a veces yo solo con ella més mis hijos se me
hace bastante complicado. Con una amiga ni méas con ella nos hemos ayudado, cuando hemos
salido asi hemos estado las dos compartido. Nunca pierdan las esperanzas 6seas la que ellos ya si
vinieron a este mundo asi Dios sabra porque”

P4. ...“Protectora de ella porque ella depende de mi. Bastante porque cambio mucho afecto
mucho en el hogar afecto bastante. Méas cuidado a ella me vi més paciencia mas amor. Tienes
una razén un motivo que es tu hija porque si tu dejas de insistir quien va cuidar de ella entonces
yo si me volvi una mujer fuerte”

P5. ...“Estar cien por ciento ahi con ella. No puedo salir es tengo que pensar mucho si salgo
tengo que llevarla a ella o con quien dejarla. Si he tenido la oportunidad de compartir con otras
madres de nifios con discapacidad y por ejemplo me ayudado en el sentido de decirme por
ejemplo yo hago esto con mi nifio para que no llore tanto o yo por las noches le hago esto, nos
compartimos los tios tanto mios como los de ellas aja en ese sentido. Tu tienes alguien ahi que te
da fuerza y valor para seguir adelante no importa si te haya puesto a un lado, pero sigue adelante
por €l, uno por sus hijos hace muchas cosas”

P6. ...“ Es mucho trabajo. No senti nada de malo, normal si no el cansancio que se tiene
ahora. Amiguitas. Mas fuertes no cierto”

P7. ...“Es duro porque siendo cualquiera talvez dejaria porque es mi hija yo ya le tengo ahi le

cuido lo que yo mas pueda. Ya me estoy acostumbrado a eso ya. No he tenido para compartir.
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Diria que le entiendan a los hijos porque en la enfermedad no es facil tratar con ellos asi que le
entiendan a los hijos ”

P8. ...“Una responsabilidad como cuidar a tu hijo. Totalmente la responsabilidad sea de dia o
sea de noche yo no le dejo es para nada. Si he tenido conversaciones por ejemplo ellas me han
dicho haga asi yo también hay madres una sefiora me ensefio en el hospital all4 en Quito como
debo yo quitar el pafial. Que la cuidarles, protegerles y amarlos y como le digo y como le digo a

ellos es 1o mas lindo”

CITAS Y MEMOS

Ser cuidador

ENTREVISTAS

P1

P2

P3

P4

Yo les cuido con
amor con carifio
claro que es duro,
pero Dios mismo
nos da un corazén
bondadoso y
corazon sano

Mi vida a veces
asi, apenada a veces
triste a veces asi,

pero yo sivino

Una experiencia
muy bonita, es algo

muy lindo el poder

compartir con
personas con
discapacidad

He sido

responsable

Bastante compromiso,
responsabilidad o6sea el
tiempo hay que estar
pendiente y la paciencia
es lo que mas hay que
tener

Habido dificultados en
el hogar porque habia
hemos

momentos  que

tenido problemas

Protectora de ella

Protectora de ella
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agradecida
P5 P6 P7 P8
Cien por ciento Es mucho trabajo Es duro Una
ahi con ella El cansancio que Ya me estoy | responsabilidad
En muchos | se tiene ahora acostumbrado Totalmente la
sentidos hasta para responsabilidad  sea
dormir ya no es de dia o sea de noche
igual yo no le dejo es para
nada
Compartiendo con mis iguales
ENTREVISTAS
P1 P2 P3 P4
Nos hemos La reunion con la Nos hemos Yo i mas
ajuntado para | asociacion ayudado, cuando | cuidado a ella me vi
conversar hemos salido asi | mas paciencia mas
hemos estado las dos | amor y asi
compartido las dos
P5 P6 P7 P8
Me ayudado en el No somos bien No he tenido para Ella me ha dicho
sentido de decirme por | conocidas también | compartir haga asi yo también
ejemplo yo hago esto | bueno algunas hay madres una
con mi nifio para que | conocidas mismo sefiora me ensefio en
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no llore tanto

favor

bueno si no han pedido

el hospital

Motivacién en el cuidado

ENTREVISTAS

P1 P2 P3 P4
Sigamos en El poder Dios también nos da una persona Cuando es de
adelante, nunca | ayudar  porque | asi para ver si nosotros que | llorar se llora y
abandonen sea lo | son pruebas que | paciencia, que avance tenemos para | se llora fuerte,

que sea, nunca | Dios mismo nos | luchar con ellos, hay que luchar y | pero tienes una
hagamos de lado a | pone tener con ellos tener la fe que al | razdén un motivo
nuestros hijos final son personas especiales, | que es tu hija
también hay momentos que ellos
nos dan alegria
P5 P6 P7 P8
Ta tienes Diosito No es facil tratar con ellos asi Ellos es lo
alguien ahi que te | escucha pues ya | que le entiendan a los hijos mas lindo

da fuerza y valor
para seguir
adelante

como que a los
afios viene a
componerse

Para ellas cuidar es el acto de entrega total de amor, afecto y carifio al cuidado de sus

familiares con o sin discapacidad y es una gran responsabilidad que requiere de esfuerzo, tiempo

y paciencia. Sefialaron estar agradecidas con Dios por la fuerza y valentia que les brinda para
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seguir adelante. Expresaron que es muy gratificante “muy bonito”, el compartir con personas con
discapacidad y madres que se encuentran en situaciones similares con quienes comparten

experiencias, conocimientos y emociones.
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5. RESULTADOS FINALES DE LOS REPORTES DE ATLAS TI

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

Emociones y sentimientos

Las entrevistadas mencionaron haberse
sentido confundidas y sorprendidas cuando se
enteraron de la discapacidad de sus hijos e
hijas ya que nunca se imaginaron tener hijos
asi, comentan que les costo trabajo aceptar la

discapacidad.

Son muy agradecidas con Dios y con las
demas personas que brindan ayuda para ellas y
sus hijos, también mencionan ya sentirse bien
emocionalmente, pero en ocasiones llegan a
deprimirse por la manera en que la sociedad se
dirige a sus hijos, de la misma forma hay
personas que entienden la situacion y valoran
sus esfuerzos, las animan a seguir adelante ya
que Dios les recompensara por el buen cuidado

que hacen por sus hijos.

Confiando en Dios

Las madres agradecen a Dios por que les da
la fuerza, valentia y paciencia para luchando y
velando por el bienestar de sus hijos con
discapacidad y sus familias, mencionando lo

siguiente:

“Gracias a diosito estoy cobrando el bono se
estd comprando la medicinita”, “dios mismo
nos da la fortaleza y la valentia”, “dios sabra
recompensar, 6sea no es nada malo que uno se
esta haciendo”, “ha sido una bendicion de dios
y le digo para que son bien bonitos, son

amorosos’.

Se sienten bendecidas al tener sus hijos con
salud y vida a pesar de las adversidades,
agradecen recibir la ayuda econémica que les

ayuda a solventar las necesidades de sus hijos.

Aceptacion y rechazo
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La mayoria de ellas refieren no haber
experimentado discriminacion o rechazo de la
sociedad, mientras que algunas han sentido ser
excluidas por la condicion de sus hijos tanto en

los hospitales como en el entorno social.

Sin dependencia

Comentan sentirse tranquilas y alegres
cuando sus hijos realizan actividades sin ayuda
y colaboran con tareas del hogar. Para lo cual

enfatizaron lo siguiente:

“Me tranquiliza porque s¢ que ha comido,
ha cambiado, se peina”, “estd con buena

energia hasta de jugar asi de sentarse esta

9 ¢C

tranquila”, “que haga sus necesidades en todo

9 ¢

sentido”, “me hace sentir bien cuando ella ya

29 (13

entiende”, “un mandadito que me d¢ haciendo

lo hace uno se siente alegre”.

Estado de salud

Las madres cuidadoras refieren “Me dio la

2 G

presion”,

2 <C

uno como que se cansa”, “mi estado

fisico no también y lo que es emocional

Agotamiento

Las entrevistadas mencionaron sentirse
cansadas constantemente ya que se ocupan de

sus hijos y de las tareas del hogar.
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tampoco”, “el estrés me afectd0 bastante”,
destacando no estar en Optimas condiciones de
salud, ya que presentan estrés, dolores de
espalda, caderas, brazos y cabeza por el
esfuerzo fisico que realizan al movilizar a sus

hijos.

Dicen sentir el agotamiento fisico vy
emocional porque piensan que en un futuro no

van a recibir el apoyo de la familia.

Se sienten con dolores osteomusculares ya
que no optan por realizar técnicas adecuadas
para el levantamiento de objetos pesados en

este caso para lidiar con el peso de sus hijos.

Précticas de cuidado

Las madres cuidadoras resaltaron la
importancia de la medicacion para sus hijos
diciendo que “Es la medicina de él, eso es lo
principal asi no tenga que comer”, “antes de
darle la comida primero tiene que atenderle

con la medicina”.

Mencionan que los principales cuidados que

requieren los hijos son terapias de

rehabilitacion, ayuda en el aseo personal,

alimentacion y vestimenta.

Brindando confort

Para las madres lo primordial es la

medicacion, ya que eso les ayuda a mantener
estables, convulsiones  ni

no presentar

comportamientos agresivos

“Me dio la presion”, “uno como que se
cansa, pero ya dios mismo nos da la fortaleza”,
“mi estado fisico no también y lo que es

emocional tampoco”, “el estrés me afectd

(13

bastante”, “me duele mucho la cintura”, “me

duele la espalda, las caderas, mas o menos

fisico y emocional”, “tengo mucho dolor de

(13

caderas”, “si he sufrido bastante que no
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caminaba y obligado tenia que yo cargarla el

peso”.

Para que el cuidado sea de calidad las
madres manifiestan que les hace falta ayudas
técnicas como cama especial, silla de rueda,
colchon anti-escaras, equipos para realizar

terapias fisicas en casa.

Estilos de vida

Segun lo expresado por las entrevistadas
“Se acuesta a dormir a las nueve y se levanta a
las cinco o a las cuatro, hay que hacer tonguita

13

para que salga a trabajar mi esposo”, “no
duermo completo todos los dias™, se evidencia
que no cumplen con las horas minimas de
suefio y descanso. En cuanto a la actividad
contaron ‘“en las tardes o en las noches hago

2 (13

gjercicios”, “ninguna actividad, mas que aqui

no puedo mismo por ella”.

En cuanto a la alimentacion consideran que
es el adecuado ya que se alimentan las tres

veces al dia e incluidas frutas.

Alimentadndome y descansando

Se alimentan tres veces al dia desayuno,
almuerzo y merienda, durante el dia consumen

frutos como guineo, naranja entre otros.

Pocas de ellas realizan actividad fisica y si
lo hacen el tiempo mé&ximo es de 15 minutos y
la mayoria presentando sedentarismo, seguido
de eso descansan en un promedio de 6 horas
de suefio lo cual no es saludable para el

bienestar fisico.




96

Conocimientos

Expresan haber recibido capacitaciones, “Si
venia de aca la doctora del subcentro mes a
mes”, “los mismos técnicos nos dan charlas”,

para el cuidado de sus hijos.

Muchas de ellas comentan no haber
terminado el proceso de estudio, “si quise
sequir estudiando, pero no pude porque me
faltaba mas la ayuda de alguien”, “no, me
quede hasta quinto curso y si quisiera a mi me
gustaria seguir estudiando”, debido a diversos
factores entre ellos la falta de tiempo, escasez
econdmicos Y falta de apoyo en el cuidado de

sus hijos.

mis limitaciones

El personal del centro de salud trabaja
conjuntamente con el centro Centinelas
brindando charlas y apoyo psicologico a los

beneficiarios del mismo.

Madres comentaron que les hace falta mas
apoyo de la familia para cuidar de la persona
con discapacidad, por lo que se vieron

obligadas a abandonar sus trabajos y algunas

de ellas sus estudios.

Apoyo familia-amigos

La relacion con vecinos y amigos expresaron
que es muy buena, “Nos llevamos bien, vienen
a visitar asi a vernos si”, “toda mi familia”, “si
bien, yo me llevo aqui casi con todo el
pueblo”, comentan que la familia se dirige a la
persona discapacidad como nifia normal

solamente con otro cuidado, otra delicadeza es

Fortalezas

Las madres recalcaron que la mayor
fortaleza es el apoyo de la familia, en el hogar
ayudan en el cuidado de las personas con
discapacidad los hijos mayores y en ocasiones
les vienen a

sobrinos, tios, etc.... cuando

visitar.
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decir asumen como algo normal.

Experiencias de ser cuidadora

Las entrevistadas mencionan los siguiente:
“Yo les cuido con amor con carifio claro que es
duro, pero Dios mismo nos da un corazon
bondadoso y corazdn sano” “sigamos en
adelante, nunca abandonen sea lo que sea,
nunca hagamos de lado a nuestros hijos” “es
una experiencia, claro que es una
responsabilidad muy grande pero asi mismo es
una experiencia muy bonita, es algo muy lindo
el poder compartir con personas con
discapacidad”, “que no tiene por qué asustarse
o0 tener miedo, que no es nada del otro mundo,
“diria que le entiendan a los hijos porque en la
enfermedad no es facil tratar con ellos asi que

29 «e

le entiendan a los hijos”, “ta tienes alguien ahi
que te da fuerza y valor para seguir adelante no
importa si te haya puesto a un lado, pero sigue
adelante por él, uno por sus hijos hace muchas

2 <6

cosas”, “tienes una razoén un motivo que es tu

hija porque si tu dejas de insistir quien va

Ser cuidador

El ser cuidador para las entrevistadas es un
compromiso y una gran responsabilidad por lo
que se consideran ser sus protectoras y

proveedoras de cuidado.

Compartiendo con mis iguales

Las madres cuentan lo siguiente: “Nos
hemos juntado para conversar”, “la reunion
con la asociacion”, “nos hemos ayudado,
cuando hemos salido asi hemos estado

compartiendo las dos”.

Con estos comentarios se deduce a que las
madres han tenido la oportunidad de compartir
y aprender cosas nuevas de otras madres que

se encuentran en una situacion similar.

Motivacion en el cuidado

Mencionaron que el mayor motivo para
sequir adelante es la familia y Dios como

mensaje para otras madres expresan lo
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cuidar de ella, entonces yo si me volvi una

mujer fuerte”.

Con estas palabras expresan lo afortunadas
y bendecidas que se sienten al cuidar a sus

hijos discapacidad.

siguiente  “Sigamos en adelante, nunca
abandonen sea lo que sea, nunca hagamos de

lado a nuestros hijos”.




99

6. DISCUSION

Las experiencias de las madres cuidadoras de hijos con discapacidad son el elemento
esencial del presente estudio de caso, siendo la discapacidad toda restriccion o ausencia de
la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera
normal para cualquier ser humano (Angelica Salgado & Duran, 2016), haciendo que las
familias sientan cambios cuando algun miembro padece de alteraciones organicas incluso
ante determinados hechos, se producen desadaptaciones. Una de ellas surge cuando nace un

hijo con discapacidad (Abad & Salgado, 2016).

En este sentido, a través de los relatos de las personas entrevistadas, se busca conocer las

historias de vida de madres de hijos con discapacidad.
Emociones y sentimientos

De acuerdo a esta categoria las entrevistadas indicaron que el tener un hijo con
discapacidad implica un fuerte componente emocional, donde se ponen en manifiesto
emociones tales como: miedo, confusion y frustracion, inconformidad, dificultad para
aceptar la discapacidad de sus hijos, esto se relaciona con lo manifestado por Salgado
Angelica & Duran Lislie (2016) quien afirma que el hecho de conocer la discapacidad de
un hijo se percibe como algo inesperado, extrafio y raro, que rompe las expectativas sobre
el hijo deseado, puesto que en la fase del embarazo, lo normal es que los futuros padres
tengan sus fantasias sobre el hijo; imagenes fisicas y caracteristicas sobre el nuevo ser que
se incorpora al nucleo familiar; ademas coincide lo expresado por Sarto Maria (2017) que
la aceptacion es parte del proceso y puede ser parcial o total y puede durar mucho tiempo o,

si se presenta épocas de crisis, algunas de las fases anteriores puede volver aparecer.
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Algunas madres manifestaron haber experimentado sentimientos de rechazo y exclusion
por parte de personas que desconocen el tema de discapacidad, esto coincide lo mencionado
por Torres Araceli & Ldpez Feli (2017) el rol de la sociedad puede ser incluyente o
excluyente, el identificar que las personas con discapacidad tiene los mismos derechos que
todos ciudadano y tiene capacidades con las cuales pueden cualificar su calidad de vida,
sin embargo muchas de las entrevistadas defienden no haber experimentado el rechazo en
el trato a personas con discapacidad pero si dificultad en el proceso de atencién a lo que
refieren “no, siempre a donde me he ido me han tratado bien, claro que en los hospitales es
bien complicado a veces nos rechazan a veces no”, luego de esta afirmacion se determina
que esos perjuicios de derivan del temor e incertidumbre, de la falta de informacion y
actualizacién que causa no saber atender a personas discapacidad, identificarlos y hacerlos
conscientes permitird hacer un diagnostico de necesidades y atenderlos (Fernandez &

Lopez, 2019).

Ademas, las entrevistadas indicaron sentirse felices y tranquilas cuando sus hijos hacen las
cosas por si solos, como bafiarse, alimentarse y ayudan en el hogar; una de ellas afirmé que
le resulta mas satisfactorio estar con su hijo “cuando estd tranquilo, no hace ningln
problema, ningun dafio” ante esto Echavarria David & Vera Dario (2018) exponen que los
cuidadores, tienden por lo general, a reprimir y negar emociones negativas, mas bien, los
afectados por la ansiedad y depresién manifiestan un sentimiento de abandono, soledad e

impotencia para solucionar problemas de su rutina diaria.

En mucho de los casos el rol familiar se altera y tiene un grado de afectacion significativo,
esto concuerda con que las familias con una persona dependiente a su cargo deben realizar

las mismas funciones que el resto de ellas, la diferencia esta en que es mas dificil llevarlas a
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cabo en dichas circunstancias Perez Juan Andres (2016), en este sentido unas de las
entrevistadas refirid “si quisiera que alguien mas de la familia, osea me ayudara porque a
veces no puedo ni salir lejos, a veces mis hijos ya dicen tanto tiempo a veces ellos también

como que se van alejando”.

Estado de salud

Las entrevistadas relataron respecto a la categoria estado de salud, sentirse cansadas,
estresadas, es claro que cuidar de un familiar con discapacidad puede agotar hasta al mas
fuerte, es necesario mantenerse saludable por su bien y el de las personas que dependen de
su cuidado. No ignorar los signos y sintomas de la enfermedad, prestar atencién a su salud
mental y emocional y por ultimo realizar ejercicios y llevar una alimentacion saludable
(Recalde & Silva, 2017), ante esta afirmacion Echavarria David & Vera Dario (2018)
coincide que la responsabilidad del cuidador se convierte en un trabajo que compromete
emocional y fisicamente a la persona, la cual requiere dedicar tiempo propio en pro de la
persona en situacion de discapacidad, en este sentido Garzén Vera Luz Maria (2018)
acuerda que las areas de mayor afectacion para el cuidador informal familiar son el tiempo
libre y la interaccion social. Los determinantes psicoldgicos de autovaloracion y estilos de
afrontamiento juegan un papel predominante de la personalidad en la calidad de vida de los
cuidadores que estan implicados en el sistema de motivos superiores expresados en el

cuidado del familiar con discapacidad intelectual.

Los principales problemas de salud que les aquejan son: dolor de cabeza, espalda y

columna por el esfuerzo que realizan al cargar a sus hijos/as esto corresponde a lo referido
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por Perez Silvana (2015) los problemas fisicos de salud podemos encontrar afecciones

osteomusculares, en espalda, brazo y hombro que pueden llegar a cronificarse.

El promedio edad de las madres cuidadoras se encuentra entre 39 afios, por consiguiente
edad del cuidador también influye en este aspecto puesto que cuanto mayor es, mas
afectaciones presentard al momento y ya futuro, el hecho de tener que cuidar de otra
persona podria aumentar las repercusiones sobre ella y la sensacién de sobrecarga podria
llegar a ser significativa; estas afirmaciones coinciden con Villavicencio Carmita &
Chuncho Roxana (2017) pues considera que frente al cuidado de personas con discapacidad
existe el aumento de responsabilidades, los padres pasan a hacer cuidadores, experimentan
nuevas situaciones familiares, formando ansiedad, cambios en su estado de animo;
inclusive los progenitores necesitaran formas de afrontamiento en la resolucion de

problemas, de acuerdo a la interaccion con el entorno.

Précticas de cuidado

En relacion a esta categoria las madres mencionaron que lo primordial para sus hijos/as es
la administracion de medicamentos, vestimenta, aseo y alimentacion, estos hallazgos tiene
relacion con la afirmacion de Lagarde Marcela (2016) el trabajo de cuidar incluye
atencion personal e instrumental, vigilancia y acompafiamiento, cuidados sanitarios y la
gestion y relacion con los servicios sanitarios, cuidar también implica dar apoyo emocional

y social.

Las entrevistadas enfatizaron “yo hago terapias aqui en la casa a veces ella no se deja hacer
porque no sé si siente dolor, mucho dolor no sé, pero le hago una hora”, “le hago las

terapias aqui en casa dependiendo una media hora, pero alternando una media hora le dejo
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descansar cierto tiempo y de ahi otra vez”, son infinidades de actividades que realizan los
cuidadores de las personas con discapacidad, esto concuerda con la afirmacion de Massé
Garcia Carmen (2017) que las cuidadoras trabajan mas horas en el cuidado, se dedican a los
cuidados mas intimos e integran estas tareas con otras responsabilidades familiares, por lo
que es necesario que los familiares con una discapacidad requiere atencion y cuidados
adicionales incluso reservar tiempo para todos los miembros de la familia teniendo

presentes las necesidades individuales.

Estilos de vida

Las entrevistadas afirman que “Se acuesta a dormir a las nueve y se levanta a las cinco o a
las cuatro, hay que hacer tonguita para que salga a trabajar mi esposo”, 10 que deja de
manifiesto que duermen en promedio de 6 horas, para lo cual consideran que las horas de
suefio les falta, esto tendria un estrecha relacién con lo evidenciado en el trabajo de
investigacion de Aleman Estela (2017) quien dijo que las afectaciones en el cuidador puede
encontrarse problemas relacionados con trastornos del suefio, no consiguiendo en muchas

ocasiones tener un suefio reparador.

Respecto a la alimentacion mencionan alimentarse tres veces al dia, ademas comentaron
que durante el dia consumen frutas como: guineo, naranja entre otros, en relacion a este
criterio Montiel Martha & Ortega Maria (2018) en su estudio evidencié que las calorias
consumidas por los cuidadores a pesar de ser menores a las recomendadas, cumplieron con
la distribucion sugerida para macronutrientes, lo que afirma que la mitad de los cuidadores
realizaron tres tiempos de comida pero, en general, tendieron a prolongar el periodo de

ayuno.
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Por otro lado, las entrevistadas dijeron no practicar ninguna actividad fisica como parte del
ocio, ya que se dedican al cuidado personalmente de sus hijos con discapacidad, de méas

hijos/as y hogar.

Conocimientos

En esta categoria las madres narraron lo siguiente “Si venia de acé la doctora del subcentro
mes a mes”, “los mismos técnicos nos dan charlas”, estas afirmaciones permiten mejorar
las habilidades en el cuidado y el manejo de las condiciones especiales, ademas mejoran las
relaciones con la persona mayor y se fortalecen los lazos familiares segun lo indica (Rivera
Dioses, 2017). Las entrevistadas responden respecto al conocimiento de los cuidados que
“hay que mantenerles el aseo, en la comida, en los medicamentos”, “asi para cambiarles de
posiciones cuando estdn mucho tiempo acostaditas” “capacitado no”, es importante
recolectar informacion sobre la condicion de discapacidad del familiar y abordar estos
aspectos con quienes participan en los cuidados de la persona con discapacidad, la
informacién ayudara a tomar decisiones de salud mas fundamentadas y a entender mejor

cualquier desafio que tenga que afrontar la familia (NHI, 2017).

Refieren también haber recibido apoyo psicolégico, “en lo psicologico antes de la
pandemia si iba a veces cada mes cada dos meses se llevaba a ella iba yo 6sea teniamos un
poco mas que nos explicaba las cosas que pasa y si me ha ayudado en lo que es psicologia”,
en este sentido los grupos de apoyo permiten ofrecer la oportunidad de compartir
informacidn y conectarse con personas que pasan por experiencias similares, también
permite enfrentar el aislamiento y el temor que sienta como cuidadora de una persona con

discapacidad (NHI, 2017).
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En cuanto a la formacion académica tres de las madres cuidadoras sefialaron haber
culminado la primaria; mientras dos madres indicaron haber concluido con éxito la
secundaria y tres de ellas no lograron culminar el proceso educativo, debido a que se
decidan tiempo completo a cuidar de sus hijos, por consiguiente, la mayoria de las madres
se dedican a los quehaceres domésticos; una de ellas ejerce su profesion como costurera y
otra se dedica a la agricultura. Concordado con lo manifestado por Cadena Erazo Diego
(2017) coincide que una mayor proporcion de los cuidadores s6lo posee formacion de
primaria completa o incompleta, este alto porcentaje de estudios primarios en los
cuidadores, muestran que la mayoria de los cuidadores son personas con un déficit en
conocimientos y de oportunidades laborales, lo cual ocasiona menos oportunidades para su
propio desarrollo social. Ademas, esto se relaciona con el estudio sobrecarga de los
cuidadores y su relacion con la caracterizacion sociodemogréfica, se evidencia que el grado
de sobrecarga en el cuidador es independiente de su nivel de escolaridad, apareciendo
ademas problemas de salud con una sobrecarga fisica y emocional, en algunas ocasiones,

puede desembocar en el abandono del rol (Mendoza, 2018).

Apoyo familia-amigos

Las entrevistadas enfatizaron mantener una buena relacién con sus familiares, amigos y
vecinos “Nos llevamos bien, vienen a visitar asi a vernos si”, “toda mi familia”, “si bien, yo
me llevo aqui casi con todo el pueblo”, “un poco distante porque a veces ella esta en
momentos brava”, sin embargo, relataron disponer poco tiempo para compartir con sus
familiares, les resulta dificil visitarlos debido a que deben cuidar de sus hijos/as con

discapacidad, por lo que normalmente son sus familias quienes les visitan, tampoco

disponen de tiempo libre para actividades de ocio, esto concuerda con lo descubierto por
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Alemén Estela (2017) que tener un miembro afectado por discapacidad en la familia a

veces genera problemas respecto al disfrute del ocio, tiempo libre o vida familiar.

Segun lo expresado por las madres en cuanto a la relacion padres-hijos se pudo apreciar que
los miembros de familia tratan por igual a la persona con discapacidad, ya que ellos le
consideran como una persona normal solo que requiere de méas cuidados, los cuales
ayudaran para el mejoramiento de la calidad de vida de las personas con discapacidad. De
manera que para Villavicencio Carmita & Chuncho Roxana (2017) la familia es la base
principal para la construccion de los aprendizajes, valores, normas y demostracion de los
afectos, que deben ser fomentados entre los miembros que conforman el vinculo familiar,
induciendo el establecimiento de una familia funcional, no obstante, Garcia Romero
Bernardo (2019) coincide que las familias experimentan la frustracién al no cumplir con
sus expectativas, generan deterioro en el sistema familiar, principalmente en las relaciones

afectivas-comunicacionales.

Experiencias de ser cuidadora

Respecto a las experiencias como cuidadoras comentan que “Yo les cuido con amor con
carifio claro que es duro, pero Dios mismo nos da un corazén bondadoso y corazén sano”,
“a veces triste a veces asi, pero yo si vivo agradecida con las personitas que me ayudaron”,
de ahi surge la importancia de la familia experimenta cambios en los esquemas de toda la
familia y la mayoria de los padres, a pesar de tener confirmado un primer diagndstico,
inician un recorrido por distintos especialistas esperando encontrar una valoracion

diferente, o al menos mas benigna. Algunas de estas familias en sus itinerarios han
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experimentado sentimientos y actitudes diferentes en funcién de las informaciones

recibidas (Gomez & Verdugo, 2016).

Ademads, como parte de sus experiencias mencionaron lo siguiente “es una experiencia,
claro que es una responsabilidad muy grande, pero asi mismo es una experiencia muy
bonita, es algo muy lindo el compartir con personas con discapacidad”, “yo desde nifa he
sido responsable, he ayudado con mi familia, con mis hermanos por todo”, por ende, la via
que encontraron las cuidadoras para su satisfaccion fue atreves de la labor de cuidado, que
les permite mantener al contacto y la interaccion con la persona cuidada, brindandoles
niveles de ayuda y atencion que desde sus percepciones necesitaban (Tobar & Clavijo,

2015).

Muchas de las madres han tenido la oportunidad de compartir entre ellas emociones,
experiencias, habilidades y destrezas desarrolladas a lo largo del cuidado de sus hijos. Por
esta razon Lopez Ramirez Anyela (2017) resalta la importancia del proceso de aprendizaje
empirico ya que permite compartir experiencias y conocimientos, siendo una herramienta
fundamental de la participacion dentro del proceso de cuidado, con actividades de

autocuidado como un comportamiento social activo que promueve la calidad de vida.

Finalmente las madres sugieren a sus iguales que se asuma con toda la responsabilidad el
cuidado de sus hijos con o sin discapacidad, tratandoles con carifio y amor, comprension y
sobre todo con mucha paciencia, confiando siempre en Dios ya que el brinda la fortaleza
para continuar luchando, para lo cual, las madres exponen las siguientes frases “sigamos en
adelante, nunca abandonen sea lo que sea, nunca hagamos de lado a nuestros hijos”, “diria

que entiendan a sus hijos porque en la enfermedad no es facil tratar con ellos” “sigue
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adelante por ¢l, uno por sus hijos hace muchas cosas” dejando en claro una vez mas que el
apoyo familiar es el mayor motivo para seguir adelante. En este comentario Verdugo
Zairena (2017) afirma que los cuidadores se definen aquellos que cumplen la funcion
protectora y la responsabilidad que pueden tomar al hacerse cargo de otra persona y que

puede implicar satisfacer demandas complejas sin ningun tipo de capacitacion y ayuda.
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7. INFORME

INTRODUCCION

Las personas con discapacidad a lo largo de la historia de la humanidad han sido
excluidas por parte de la sociedad (Valencia, 2014), consideradas como personas sin
derechos, sin oportunidades de superacién sin embargo en la actualidad cuentan con leyes

que los amparan, teniendo en consideracién la equidad e igualdad.

Para la Organizacion Mundial de la Salud (2018), la discapacidad un término que
abarca las deficiencias, limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion.
Ciertas deficiencias son inconvenientes que influyen de forma negativa en la formacion
estructural y la funcién corporal; las limitaciones de la actividad dificultan a que diversas
acciones Yy tareas puedan ser ejecutadas con normalidad; las limitaciones participativas se
relacionan con la dificultad de interactuar en actividades que involucren ejercicios con

esfuerzos vitales (OMS, 2018).

Hoy en dia se utiliza el término Persona con discapacidad, considerando la misma como
sujeto de derechos y discapacidad donde se reconoce y valoradas las discapacidades, sus
limitaciones fisicas y psicoldgicas al igual que interpretar sus necesidades. Por otra parte, se
enfatiza que en personas con discapacidad se presenta una relacion de dominacién hacia
ellos, son definidos como anormales por quienes se asumen como normales, dentro de este
grupo se incluyen a personas con deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a

largo plazo (Lara y Molina, 2018).



110

Dada las restricciones y limitaciones que tienen para realizar actividades de la vida
diaria, la mayor parte de personas con discapacidad son dependientes, se encuentran bajo el
cuidado de sus padres, madres y familiares, reflejando mayor responsabilidad en las
madres, por ende la mujer es cuidadora por excelencia, aporta un importante rol como
cuidadora informal para su familia y para la sociedad, ella es quien toma decisiones
relacionada con el cuidado, su silueta siempre es percibida como eje esperanzador en la

vida de otros seres humanos (Pefiate y Sevilla, 2017).

Las familias ante la llegada de un hijo con discapacidad atraviesan por una serie de
etapas hasta llegar a la aceptacion para el autor Garcia (2019) en primera instancia se
enfrenta a la negacién donde florece siempre la ilusién de que pueda coexistir cierto error
en el diagnéstico adquirido. Seguida de la agresién, en este momento los padres puedan
reaccionar de forma inesperada, aparecen los niveles de culpabilidad y sefialamiento del
uno hacia el otro y puede presenciarse el rechazo al hijo (a), posteriormente la negociacion
donde todavia no es aceptada la condicién del nifio (a), dando paso a la fase de depresion,
mostrando conductas de cansancio, agotamiento ya sea mental o fisico, Ilanto y tristeza

profunda hasta llegar a la aceptacion, esta puede ser parcial o completa (Garcia, 2019).

En algunos estudios Instituto Nacional de cancer (NHI, 2017), Montiel y Ortega (2018)
y Garcia y Buere (2017) deja de manifiesto que la llegada de un hijo con discapacidad a la
familia genera un impacto psicolégico a nivel de los diferentes vinculos familiares y
provoca una situacion de crisis paranormativa, que suele ser impactante, el hecho se percibe

como algo inesperado, extrafio y raro, que rompe las expectativas sobre el hijo deseado.
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La discapacidad de un miembro del hogar genera impactos en el nicleo familiar y en la
sociedad, los mismos generan una reaccion notable en la calidad de vida de las personas
cuidadoras, el desarrollo de la vida familiar puede verse afectada en diversos aspectos.
Entre ellos tenemos el impacto laboral y econdémico que es el resultado de cuidar
especificamente a una persona con discapacidad, genera desgaste econémico, debido a que
se ven obligadas a abandonar el trabajo o disminuir las horas.(Pérez, 2016). Impacto social
donde se ve afectado debido a que se tiene que prestar una atencion centrada al familiar con
esta condicion, lo que origina que se reduzca el tiempo de ocio, tiempo de compartir con
amigos, etc., este impacto es mas fuerte de manejar en las personas jovenes, aquellos que
les toca llevar a cabo la enorme tarea del cuidado a su familiar, ya que deben alejarse de

momentos que les resulten significativos (Aleman, 2017).

El cuidado constante de personas con discapacidad puede provocar impactos o
inconvenientes a nivel de salud, puesto que los estudios certifican que al paso del tiempo
empieza a aparecer el deterioro mental y fisico. EIl desgaste mas notorio es psicolégico que
fisico. Las secuelas empiezan a aparecer levemente comenzando por estrés psicolégico,
cambios en el estado de animo, ansiedad, baja autoestima, aumento de niveles depresivos y
sentimientos de culpa. Por otro lado, los problemas de salud podemos encontrar las
afecciones osteomusculares en espalda, brazo y hombro, en este aspecto influye también la
edad del cuidador, puesto que cuanto mayor es la edad, aumentan las repercusiones sobre

ellos (Aleman, 2017).
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Los cuidadores de personas con discapacidad a menudo enfrentan diversas barreras de
integracién y participacion social, por ello, exponen algunos consejos a seguir para realizar
un buen cuidado: mantenerse informado, buscar apoyo y aprovechar las oportunidades las
cuales favorecen a enfrentar el temor que siente al ser cuidadoras de una persona con
discapacidad, convertirse en defensor de su familia, tener poder de decision, cuidado
personal y Mantener el equilibrio familiar ya que en algunos casos puede llegar a perder el
equilibrio, para ello, debe descansar lo suficiente, tomar fuerzas y no descuidarse (NHI,

2017).

Por ende, la presente investigacion tiene la finalidad de conocer las historias de vida de
las madres de hijos con discapacidad mediante los resultados de obtenidos de las categorias,
apoyo familia-amigos, conocimientos, emociones y sentimientos, estado de salud, estilos de

vida y experiencias de ser cuidadora.
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PREGUNTAS DE REFLEXION

Preguntas de apertura

1. ¢Cual fue su reaccion al enterarse de la discapacidad de su hijo/a?
2. ¢Queé significa ser cuidadora?
3. ¢Cbdmo cambio su vida desde que asumid el rol de cuidadora?

4. ;Cbmo se siente actualmente?

Preguntas orientadas

5. ¢Quiénes le apoyan en el cuidado de su hijo/a con discapacidad?

6. ¢Coémo asume su familia la discapacidad de su hijo/a, y cémo es la relacion con
ellos?

7. ¢Como es su relacion con vecinos y amigos?

8. ¢Hatenido la oportunidad de compartir con madres de otros nifios con discapacidad,
y en qué le ha ayudado?

9. ¢Qué conocimientos formales ha recibido para su cuidado, y el de su hijo/a?

10. ¢ Como se encuentra su estado de salud, fisico y emocional?

11. ;Qué problemas de salud le ha ocasionado el cuidar de su hijo/a con discapacidad?
¢ Qué atencidn ha recibido?

12. Preguntas sobre estilos de vida:

Cuéntenos acerca de su alimentacién: ;Cuantas veces al dia se alimenta? ;/Qué tipo de

alimentos consume? ¢ Cuantas horas duerme? ;Qué actividad fisica realiza?

13. ¢Ha sentido alguna vez rechazo o exclusion, y de qué manera?
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14. ;Cudl es el término més comun que el entorno utiliza para referirse a su hijo/a con
discapacidad, y como se siente al escucharlo?
15. ¢ Cudles son las principales necesidades que requiere su hijo/a?

16. ¢ Qué actividades realiza por su hijo/a, y cuanto tiempo le toma?

Pregunta de cierre

17. ¢Ha continuado con sus estudios y/o actividad laboral desde que asumio el rol de
cuidadora? Si o No ¢Por qué?
18. ¢ Qué aspectos del cuidado de su hijo le resultan mas satisfactorios?

19. ¢Cual seria su mensaje para las madres que se enteran que su hijo/a tiene

discapacidad?

GRAFICO N° 1. Categorias nicleo
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Tabla 6. Subcategorias de las categorias nucleo
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CATEGORIA SUBCATEGORIA N° PREGUNTA
Emociones y sentimientos Confiando en Dios 1,4,13
Sin dependencia 18
Aceptacion y rechazo 14
Estado de salud Agotamiento 10,11
Précticas del cuidado Brindando confort 15, 16
Estilos de vida Alimentandome y 12
descansando
Conocimientos Mis limitaciones 9,17
Apoyo familia-amigos Mi fortaleza 5,6,7
Experiencias de ser Ser cuidador 2,3
cuidadora Motivacién en el cuidado 19
Compartiendo con mis iguales 8

Fuente: Elaboracion propia

METODOLOGIA APLICADA EN EL ESTUDIO DE CASO

La presente investigacion corresponde a un tipo cualitativo que se emplea como disefio

el estudio de caso utilizando el enfoque fenomenoldgico, cuyo propésito reside en conocer

las historias de vida del participante o participantes en el cuidado de los hijos con

discapacidad. Se elabor6 una entrevista estructurada a profundidad con preguntas de

apertura, orientadoras y de cierre para recabar la mayor informacion de los entrevistados,

previo a la firma del consentimiento informado a ocho madres de nifios/as y adolescentes

del Centro Centinelas de la Vida, quienes cumplieron los criterios de inclusion.

Posteriormente los datos fueron grabados y posteriormente transcritos para su analisis

mediante el programa ATLAS.TI, para el cual una vez relacionado las preguntas en 7
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categorias, para posteriormente obtener los resultados de las categorias, memos y

finalmente extraer la lista de red.

NARRACION DEL CASO

Este estudio de caso se desarroll6 con los usuarios del Centro de Salud Centinelas de la
Vida en la parroquia San Luis de Pambil, canton Guaranda, provincia Bolivar, en el cual
participaron 8 madres de familia, quienes a través de una entrevista a profundidad dieron
a conocer sus historias de vida de hijos con discapacidad, cuyos datos fueron procesados
y analizados a través del software Atlas Ti, donde se obtuvo los siguientes resultados

agrupados en categorias nucleo:

a) Emociones y sentimientos

Las madres de familia se han sentido confundidas y sorprendidas cuando se
enteraron de la discapacidad de sus hijos e hijas ya que nunca imaginaron tener
hijos asi, comentan que les costd trabajo aceptar la discapacidad.

Manifiestan sentirse mal cuando terceras personas se dirigen a sus hijos con
calificativos como enfermo, lisiado. Ademas, cuando sus hijos no reciben la
medicina, tienen un comportamiento agresivo y cuando acuden a los hospitales
consideran que la atencion es bien complicada y a veces reciben rechazo. Por
otro lado, dicen que requieren de algun familiar mas que les ayude en el cuidado,
porque por mas esfuerzo que realizan no alcanzan a desarrollar sus actividades
diarias, incluso han de dejado su trabajo, sus estudios y el cuidado de sus demas

hijos.
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Sus mayores satisfacciones es cuando sus hijos realizan de forma auténoma las
necesidades del bafio, cambiarse de ropa, alimentarse, jugar, expresarse Yy
colaborar en casa.

Estado de salud

Las entrevistadas consideran estar cansadas, sienten mucho dolor en la espalda,
caderas, porque muchos de sus hijos/as requieren ser cargados, movidos por ellas
mismas. Consideran que no solo es el agotamiento fisico sino también la parte
emocional, psicoldgico, pero manifiestan continuar porque su mayor fortaleza es
Dios y sus hijos.

Practicas de cuidado

Entre los cuidados que mas se destacan son la administracion de medicacion,
alimentacion, higiene personal y bucal, vestimenta, evitar caidas, golpes sobre
todo cuando entran en sus crisis, ser el soporte y apoyo en las terapias. Entre sus
mayores preocupaciones estd la falta de medicina, falta de apoyo de las
instituciones en cuanto a dispositivos médicos, camas especiales y la mayor
satisfaccion para las madres es que sus hijos realicen actividades por si solos,
verles jugar, compartir con sus familiares y amigos.

Estilos de vida

Las entrevistadas manifiestan que aparte de tener obligaciones con sus hijos con
discapacidad tambien deben responder a las obligaciones con sus cényuges, a
preparar la comida muy temprano, consumen al menos las tres comidas diarias,
el café, almuerzo y merienda. Ademas, consumen frutas como el guineo, naranja,
mandarina y entre otras que se encuentran en el domicilio. Consideran que las

horas de suefio les faltan, saben que son entre 6 a 8 horas.
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Conocimientos

Las entrevistadas reciben constantemente charlas, capacitaciones del subcentro,
de los técnicos respecto a los cuidados que se debe tener con sus hijos/as con
discapacidad, en cuanto al aseo, alimentacion y administracion de medicamentos.
Han recibido también atencion de psicologia hasta antes de la pandemia. Se han
limitado en continuar con sus estudios debido a que se dedican el tiempo
completo a cuidar de sus hijos/as con o sin discapacidad, en su mayoria tiene un
nivel educativo bajo ya que llegaron a culminar primaria y muy pocas llegaron
hasta la secundaria, pero siguen con la esperanza aun de superarse y la
predisposicion de estudiar.

Apoyo familia-amigos

Las madres de familia consideran tener una buena relacion con sus familiares,
reciben apoyo incluso econdmico para adquirir las medicinas o alguna necesidad
de sus hijos, reciben frecuentemente visitas de sus tios, primos, abuelos y juntos
enfrentan su realidad. Reciben un trato muy delicado, ternura y mucho aprecio
sobre todo a sus hijos, son muy pocos familiares que se molestan, pero por los
cambios de comportamiento de sus hijos.

Experiencias de ser cuidadora

Comentan las entrevistadas que entregan toda el alma, amor, carifio al cuidado de
sus familiares con o sin discapacidad, sefialaron que Dios les ha dado un corazon
bueno, bondadoso y que es una experiencia que requiere mucho tiempo,
dedicacion, pero a la vez muy gratificante “muy bonito”, el compartir con una

persona con discapacidad.



119

Realizan a veces encuentros de madres con sus mismas experiencias, desarrollan
talleres, reuniones con la asociacion, los demés grupos de cuidadoras y
beneficiarias. También reciben charlas cuando llega el personal del MIES
Guaranda, del centro de salud, en las conversaciones con sus iguales comentan
cdémo cuidar de sus hijos/as y familiares.

Las madres consideran que cuidar de sus hijos/as, es una gran responsabilidad,
pues el mayor motivo de continuar es tener a su hijo con vida lo cual fortalece a

las madres a continuar en la lucha.
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8. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

8.1. CONCLUSIONES

Se pudo conocer las historias de vida de ocho mujeres cuidadoras de hijos con
discapacidad de la provincia de Bolivar.

La principal caracteristica fue que la mayoria se dedica a los quehaceres domésticos y
cuidado de sus hijos, este aspecto les limita su desarrollo académico, econémico, social
y profesional.

El cuidado de un hijo con discapacidad constituye una gran responsabilidad que
demanda tiempo completo por parte de la persona cuidadora, una experiencia de vida y
a la vez una oportunidad de demostrar a la sociedad la fortaleza y valentia que posee
cada mujer madre.

Las principales categorias encontradas en las historias de vida de las madres cuidadoras
de hijos con discapacidad son: Emociones y Sentimientos, Estado de Salud, Practicas
de Cuidado, Estilos de Vida, Conocimientos, Apoyo Familia-Amigos, Experiencias de
Ser Cuidadora.

Dentro de las principales emociones y sentimientos se evidencia que las madres
cuidadoras experimentan de manera persistente tristeza, sorpresa, confusion ante la
discapacidad de sus hijos/as, asi como también episodios de depresion y angustia ante la
discriminacion, rechazo, exclusion y actitudes negativas hacia la discapacidad. Existe
resignacion ante los designios de Dios, quien las fortalece y permite resistir frente a la
carga fisica, emocional que demanda el cuidado especifico de sus hijos, para cumplir
con la responsabilidad de ser amiga, madre cuidadora y protectora. Por tanto, ellas

asignan una disposicion divina a su situacion actual.
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El cuidado de una persona con discapacidad demanda un esfuerzo fisico constante dada
la realizacién de diferentes actividades como alzar pesos, movilizacion rapida y
constante dada la limitacién fisica y dependencia en actividades de la vida diaria que
presentan sus hijos con discapacidad. En su mayoria las madres presentan dolores
osteomusculares en piernas, caderas, espalda, brazos y cabeza, refieren un profundo
cansancio, agotamiento y estrés. En cuanto al estado de salud fisica de las madres
cuidadoras se encuentra afectada.

En lo referente a practicas del cuidado las madres han visto obligadas a desarrollar
técnicas de soporte y apoyo en terapias de rehabilitacion, administracién de medicacion,
cuidado e higiene del dependiente y han desarrollados habilidades que les permite
brindar cuidados de una manera eficaz teniendo en cuenta la comodidad y bienestar de
sus hijos. La administracion de medicacién es percibida esencial para evitar
convulsiones y comportamientos agresivos hacia la cuidadora.

Con respecto a los estilos de vida por las variadas actividades que realizan como amas
de casa y cuidadoras el descanso y suefio es deficiente debido a que duermen un
promedio de 4-6 horas; en razon de que no disponen de tiempo su actividad fisica y
tiempo de ocio se ve considerablemente disminuida; y debido a su contexto tiene una
perfeccion inapropiada de una alimentacion equilibrada y balanceada.

Dadas las continuas capacitaciones por parte carteras del estado en salud y del ambito
social tienen los conocimientos basicos y necesarios para su cuidado y el de sus
hijos/as, los mismo que ha sido impartida por el personal del centro de salud, social.
Debido a la falta de tiempo y de apoyo han tenido que abandonar sus estudiar, sin

embargo, no descartan la posibilidad de retomar sus estudios.



122

En cuanto apoyo de la familia y amigos, esta es afectiva para con ellas y sus hijos, y los
miembros de la familia que mas apoyan en el cuidado son los hermanos mayores.

De la experiencia de ser cuidadora se evidencié que ésta es percibida como una
actividad gratificante, cuidan con amor y protegen a sus hijos con discapacidad, de
hecho, se sienten afortunadas y bendecidas, y la fortaleza para seguir adelante viene

dada por el apoyo entre iguales y de Dios.
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8.2. RECOMENDACIONES

Se recomienda realizar trabajos de investigacion relacionados con la discapacidad en
otras poblaciones con la finalidad de extrapolar los resultados obtenidos.

Se sugiere realizar un seguimiento minucioso cada seis meses a las participantes del
presente estudio con la finalidad de conocer la evolucién del estado emocional de las
mismas.

Emplear en futuras investigaciones diferentes escalas de evaluacion y medicién del
estado emocional con la finalidad de profundizar en el conocimiento de la salud mental
de este segmento importante de la poblacion.

Se aconseja en las proximas investigaciones optar por la utilizacion de otros métodos de
andlisis cualitativo.

Se recomienda realizar investigaciones en otros contextos, ambitos y otras localidades,

enfocados en temas de discapacidad.
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10.ANEXOS

10.1. Anexo N°1. Oficio para la aprobacion del tema y denuncia de la modalidad

de titulacion

Guaranda, 22 de diciembre del 2020

Ary.
CESAR PAFMIND

DECANO DE LA FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD ¥ DEL SER
HUMAND

Presente

[z mi consideracion

Con un cordial v afectuoso salude, cumpliendo con lo establecido en el reglamento de
titulacion nosotros como estudiantes de la Escuela de Enfermeria. TIXILEMA
CHANAHUANG JOHANNA ARACELY, con Cl: 020222997-7. PULGAR
TOAPANTA GUADALUPE MICHELLE, CI: 130487389-9, indicando a usted que
he seleccionado la modalidad de titulacion Estudio de caso, con el tema, HISTORILAS
DE VIDA DE MADRES DE HLIOS CON DISCAPACIDAD. CENTRO
CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL. 2021, por lo gue solicito
comedidamente ] andlisis, aprobacion v designacién de tutor para iniciar ¢l proceso de
titulacion.

Adjuntamos titulo, planteamiento del problema v objetivos de nuestro proyecto de
investigacion

Por la atencion prestada anticipo nuestro agradecimiento.

Atentamente

FACULTAD DE
CIENCIAS DE

LA SALUD
UNIVERSIDAD DEL SER muz

CARRERA DE ENFERMERIA
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10.2.  Anexo N°2. Oficio de solicitud de autorizacion dirigido al director del

Centro de salud de San Luis de Pambil

UEB FACULTAD DE

CIENCIAS DE
SSCAD CARRERA DE ENFERMERIA LA SALUD ¥
UNIVE AR DEL SER HUMANG

San Luis de pambil. 18 de enero del 2021

Dr.
Braulio Toledo

DIRECTOR DEL CENTRO DE SALUD SAN LUIS DE PAMBIL

De nuestras consideraciones:

Con un cordial y afectuoso saludo a la vez desearle éxitos en sus labores diarios. cumpliendo
con lo establecido en el reglamento de titulacion nosotros como estudiantes de la Escuela de
Enfermeria UEB. TINXILEMA CHANAHUANO JOHANNA ARACELY, con CI:
020222997-7, PULGAR TOAPANTA GUADALUPE MICHELLE, CI: 180487389-9,
solicitamos a usted como méxima autoridad del centro de salud San Luis de pambil. nos permita
trabajar con ¢l centro Centinelas de la vida: mismo que coordina Tgnla. Julia Vergara. Como
trabajo de titulacion previo a la obtencién del titulo de licenciadas con el tema denominado™
HISTORIAS DE VIDA DE MADRES CON HIJOS CON DISCAPACIDAD CENTRO
CENTINELAS DE LA VIDA SAN LUIS DE PAMBIL. 2021." mismo que tendra un periodo a
corto plazo de 3 meses. Tiempo estimado para el trabajo de campo.

Por la atencidén prestada anticipamos nuestros agradecimientos.

Atentamente

ol —

Tixilema Chanahuano Johanna Aracely Pulgar Toapanta Guadalupe Michelle

020222997-7 180487389-9 Recddo 53
\Q‘-—O | B
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10.3. Anexo N°3. Validaciéon de la entrevista

UNIVERSIDAD ESTATAL DE BOLIVAR
FACULTAD DF CIFNCIAS DF LA SALUD Y DEL SER HUMANO
FSCUFLA DE FNFERMERIA

S TRUMEN ARA LA VALIDACION DE GUIA DE PREGUNTAS

SEMIESTRUCITURADAS
ENTREVISTA A PROFUNDIDAD

ESTUDIO DE CASO: “HISTORIA DFE VIDA DE MADRE DE HIJOS CON
DISCAPACIDAD. CENTRO CENTINELA DE LA VIDA SAN LUIS DE PAMBIL.2021"

AUTORES: Johanna Aracely Tixilema Chanahuano — Guadalupe Michelle Pulgar Toapanta

PROPOSITO: Conocer las historias de vida de madres de hijos con discapacidad. Centinelas
dc la Vida a través de una entrevista a profundidad

INSTRUMENTO: Entrevista Semiestructurada

Instrucciones:
Criterios Apreciaciéon cualitativa 0]
Excelente Bueno Regular | Deficiente
4) 3) (2) (1)
Coherencia con el propésito v
Claridad en la redacciéon de las v’
_preguntas
Pertinencia de las preguntas con el /
estudio
Relevancia del contenido P
“Factibilidad de la aplicacién -

Puntaje total: 1%}

Observaciones
YEcesr DAD

DE PERTECCLINA LA PEDANCLUON | EN CLERTA

1

FeFquaL7AS -

9]

Validado por: [Aum CRISTINA CATQEDES DELGAD O

Profesion: G sc—oaim TosicolLoG-A Ui GAL

Lugar de Trabajo: — -, 90O D SALUD MAS jJ0AVEY-

Cargo que desempeiia: A (= (cADONA PE DIESCAPACLDADES |

Lugar y fecha de validacién:
oS ou. 2Ozl

@25 satud pabiica

®sc. Ana Cristina
COD. MSP: DNDRCES 00072
CALIFICADOR AUTOFIZADO
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# UNIVERSIDAD ESTA AL DE BOL IV AR

- FACLLTADDE CIENCIAS DE LASATT DY DRI SER HTEMANO
e —
FSCLBILADE FNEFRAMPRIA
INSTRUMENTO PARA LA MALIDACION DE GUIA DE PREGUNTAS
SEMIESTRLCIU RADAS

ENTREVISTA A PROIT NDIDAD

ESTUDIO DE CASO: "HISTORIA D \ DA DE MADRE DF HIIOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINEL A DE T A VIDA SAN IS DF PAMBIL 20217
AUTORES: Johanna Aracely Tixilema Chanahuano Guadalupe Michelle Pulgar Toapanta

PROPOSITO: Conocer las histonas de vida de madres de hijos con discapacidad Centinelas
de la Vida a través de una entrevista a profundidad

INSTRUMENTO: Entrevista Semiestructurada

Instrucciones:
Criterios o z ; Aﬁm}icféh éqalinﬁvi e
Excelente Bueno Regular | Deficiente

o Y ) 13 @ i L) S
Coherencia con ¢l propésito X
Claridad en la redaccién de las x BE
preguntas o
Pertinencia de las preguntas con el x

estudio o )
Relevancia del contenido x

Factibilidad de la aplicacién x

-Punlnje total: 19

Observaciones

Validado por:

[ Msc. Carina Ayala B.

Profesién:
Psicologa Clinica

Lugar de Trabajo:

Centro de Especialidades San Sebastian

Cargo que desempeia:
Psicoterapeuta

Lugar y fecha de validacién:
09 de Abril 2021

Firma:
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10.4. Anexo 4: Fichas sociodemograficas y consentimientos informados

FICHAS SOCIODEMOGRAFICAS

CONSENTIMIENTO INFORMADO

UNIVERSIDAD ENTATAL DE HOLIVAR
NER IIUMANO

FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD Y DI
ENCUELA DE ENFERMERIA

CHA DE CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAY

A

Lugar y fechn:

| W VR KA

N Fiehn:

CUIDADOR
Génera: M|

Nombres:
Apeltido

LN RIVRTRIN L YR
Ll

Maontubio
Casada D crineli Uinion Otrow.
DATOS SECUNDARIOS
Direccion domicitinrin o WS 0 vOmmton: Coocon b Provinedns ¢\
Zown: Urbani: \ Rural i
Ocupacion: Cudekunes Dooy de famiting
MU Familin nuclear (padre y  mindro).

Tiempo que dedica a trabajar: N\ Ao
N° Personns que conforman el hogar: ¢
Nro. hijos/as: (.

N° Dependientes: ¢,
Nivel educativi

amilin extensa (padre, madre y orox

Independientes: 2

Incompleto Familia do madre soltern (mudre y
sus hijos)
i de padres separados (pidres

vel 1o
Incompleto
Otros

OS DE PERSONAS CON DI

APACIDAD

con | Géneror Tipo do dincapacidad: Wit

Masculino_y Porcentaje de pacidnd: Y /o
3 W Femenino
| fone ounet do discepasiiad: | Reolbo ayads del gobTorms
MSP Y CONADIS__ ()ewlullullum-m Gallogos Lara: Y Plan todo wnn

Responsuble:

(mm“. ....».(u‘\ F'.mm o \»; ST n e
D heac badune

o s

\\uu‘:!.muux)' —

o 1./

fuen en

UNIVERSIDATD
FACULTAD DE

A’l At |w nm v

AR
SER HUMANG

lNH.qu RiA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Usted he sido invitado a paniclpar on ol estudio do caso denominado: “HISTORIAS DE VIDA DE

i  DISCAPACIDAD. CENTRO CENTINELAS DF LA VIDA.

021 desarroiindo por las extudiantes Pulgar Toapanta Guadalupe

Michallo ¥ Tixilema Chanahuano Johanna Aracely de ln carrera de Enfermeriu bajo la tutoris y
cion de In Loda, Marla José Ficrro,

;
g5
§q

El objetivo principal de ln entrevists s obtener informacién sobre las HISTORIAS DE VIDA DE
LAS MADRES CON HUOS CON DISCAPACIDAD.

Esta actividad se efectuard de manera individual, con un tiempo estipulado para su ejecucion de
60 minutos aproximadamente.

Su participacion es twtalmente voluntaria, sin que ello signifique alghn perjuicio o consecuencia
parn Unted.
si participar en este estudio deberd responder a las preguntas de Ia entrevista formulada,
en el espacio fisico que Usted disponga pars Ia cjecucion de la misma.

Su participacion en esta \nvestigacion no le reportard beneficios personales, no obstante, 108
el trabajo un aporte n , toda vez que
se aportard informacion valioss acerca de sus historias de vida.

La totalidad de la informacion obtenida serd de cardcter gonfidenclal, los datos munmxm secdn
analizados en el marco de la presente investigacion. Sus da ogi

Digital de la Bumial e Botivar de menece gri tos
{nveatigadores del prasents setudio pueden acceder a ellos.

Para cualquier duda que se presente con respecto al estudio en mencién puede contactarse con

P Johanna Aracely Tixilema Chanahuano o Guadalupe Michelle Pulgar Toapanta, a los teléfonos
0969006323 - 0983992434 0 a In direccion de correo electronico: 1t lemainailes ue.edu o¢ ,
gpulga@ mailes.ueb.edu.cc.

Por medio del presente documento declaro haber sido informado de 1o gl lndk.ndll. y extar en
conocimiento del estudio de caso denominado: “HISTORIAS DE VIDA S MADRES
DE HIJOS CON DISCAPACIDAD CENTRO CENT AN LULS DE

21"

ELAS DE LA

Manifiesto mi interés de participar en esta investigacién y declaro que he recibido un duplicado
firmado de este documento que reitera este hecho.

Acepto participar en el eatudio de caso.

Lrvin b

Ne-de Cédwla: 20 (2 F 9583

Nombres y

wirmas o msn M rinsaan &

MUCHAS GRACIAS POR SU TIEMPO Y COLABORACION...

UNIVERSIDAD ESTATAL DE BOLIVAR
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD ¥ DEL SER HUMANO
ESCUELA DE ENFERMERIA

FICHA DE CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA

Lugar y fech: N® Ficha:
o by Purdt
DATOS DEL CUIDADOR
N 5 T TMAF_LGBTIA__
lombres: I'fcn;\o'[ Género: MA F__

Apellidos: ([ sovia Coarore Auto identificacion étmica:

| Edad: Indigena: Mestizo: X
Estado civil: Blanco: Montubio:
Soltera_ Casada X Viuda__ Di __ Union ianos:__ Ofros:
Libre_%_

DATOS SECUNDARIOS
Direccién domiciliaria: Scn W3 & Pombd  Cantén: Geovcadsy
Zona: Urbana:x._ Rural:__
2 ion: {onborora Tipo de familia:
RMU: Familia nuclear (padrc y madrc): |

| Tiempo que dedica atmabajar: baspnondde | X

N° Personas que conforman el hogar: 3 Familia extensa (padre, madre y otros

Provincia: (50007

Nro. hijos/as: familiares):
N° D i — Familia (uno de los
Nivel educative: padres y sus hijosy:
Primaria:  Completo___ Incompleto___ Familia de madre soltera (madre y
Secundaria: Completo_¥ _ Incompleto___ sus hijos):
Tercer nivel: Completo___ Incompleto__ Familia de padres separados (padrcs
Cuarto nivel: Completo____ Incompleto___ sin hijos):
Ofros:_

DATOS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD )
~© Personas con | Género: Tipo de discapacidad:_
Discapacidad:_1 Masculino ¥ Porcentaje de discapacidad:
Edad: | [, Femenino___
Tiene carnet de discapacidad: Recibe ayuda del gobierno
MSP_X CONADIS. Desarrollo Humano: ___Gallegos Lara:_A Plan todo una wdmm;
Observaciones:

[Tl

-

RPJE——

UNIVERSIDAD ESTATAL DE BOLIVAR
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD Y DEL SER HUMANO
CARRERA DE ENFERMERfA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Usted ha sido invitado a participar cn ¢l cstudio de caso denominado: “HISTORIAS DE VIDA

LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD. CENTRO CENTINELAS DE LA VI|

SAN LUIS DE PAMBIL. 2021.” desarrollado por las estudiantes Pulgar Toapanta Guadal

Michelle y Tixilema Chanahuano Johanna Aracely de la carrera de Enfermeria bajo la tutor
coordinacién de la Leda. Maria José Fierro.

El objetivo principal de la sobre las HISTORIAS DE VIDA T
LAS 'S CON HUJOS CON DISCAPACIDAD.

Esta actividad se cfectuari de mancra individual, con un ticmpo cstipulado para su cjecucion
minutos aproximadamente.

Su participacién es sin que ello al, juicio o consccuenc
3 gin perjui
Si acepta participar en este estudio deberd dela formulac
melsp-aoﬁquuuneddwp-nhqund:hmm
Su parti en esta i no le reportard no obstante, |
A-u—-b-, re. toda vez q

un &pos
u-pom:imfmvﬂlnumdemhnmnudcm

La totalidad de la informacién obtenida ser de caricter confidencial, los datos recogidos ser

analizados en el marco de la presente investigacion. Sus datos estarén protegidos y resguardad

en cl Repositorio Digital de la Universidad Estatal de Bolivar de mancra que solo |
pueden

investigadores del presente estudio acceder a ellos.
Para cuslquier duda que se presento con rospocto al cstudio cn mencion puede contactarse con
Johanna Aracely Tixilema CF Michelle Pulgar T ta, a los

- © a la direcci dceﬂ'leo g eb.edu
ul =

Por medio del presente declaro haber sido informado de lo antes indicado, y
conocimiento del cstudio de caso : “HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADR]
DE HIJOS CON DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS 1
PAMBIL. 2021.”

Manifiesto mi interés de participar en esta investigacion y declaro que he recibido un dupli
firmado de este documento que reitera este

Acepto participar en el estudio de caso.

y N aebel Guovara

T
N°-de Cédula:__ 0902220756 Firma:z X -

—
MUCHAS GRACIAS POR SU TIEMPO Y COLAnoRACIDI'Z...
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UNIVERSIDAD ESTATAL DE ROLIVAR
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD Y DEL SER HUMANO
CARRERA DE ENFERMERIA

UNIVERSIDAD ESTATAL DE BOLIVAR

FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD Y DEL SER HUMANO

ESCUELA DE ENFERMERIA CONSENTIMIENTO INFORMADO

Usted ha sido invitado a participar en el estudio de caso denominado: “HISTORIAS DE VIDA DE.
LAS MADRES DE HIJIOS CON DISCAPACIDAD, CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA,
FICHA DE CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA SAN LUIS DE PAMBIL, 2021.” desarrollado por las estudiantes Pulgar Toapanta Guadalupe

Michelle y Tixilema Chanahuano Johanna 8 Arcoly do la currers de Enformaria bajo la tutorin y
coordinacion de In Leda, Maria José Fierro.

= El objetivo principal de In entrovista cs obtencr informacién sobre las HISTORIAS DE VIDA DE

L \* 4‘\‘_7‘ M seg )30 — LAS MADRES CON HUOS CON DISCAPACIDAD.
DATOS DEL CUIDADOR
- Esta actividad se efectuard do manera individual, tiempo eatipulado para su ejecucién do
Género: M__Fy LGBTIA_ i viiad v stvosoard 0 con un eatipulado o
i ificacion étnica:
;:;':::"" soeshiomy Su partiipacitn ea totalments voluntaria, sin que ello signifique algin perjuicio o consecuencia
: Y para Usteod.
Blanco: Montubio: ___
Viuda__ Divorciada__ Unin | Afioccuatorianos:___ Otros:___ Si acepta participar en exte estudio deberd respondor a las proguntas de I entrovista formulada,

on ol eapacio fisico que Usted disponga para la cjecucion de la misma.

DATOS SECUNDARIOS Su participacion en esta investigacion no le reportard beneficlos personales, no obstante, los

" —- RoTwe del un aporte toda vez que
Zmeﬁ; domlnh;r:‘l S oS Eario PlowCamtta: Ga=hIu Provincia: K 4o aportard Informecién valioss acerce de sus isworis e vida: ¢
na: Urbana:
Oc.uplc'lon _ADJJ_LQQ—__ Tipo de familia: La Inl‘l" lidad de la ln!omua“ llﬂn obtenida serd de cardctor confidencial, los datos recogidos serdn
» . ol zados en el marco de ln presants investigacion. Sus datos estardn protegidos y resguardados
Familia nuclear (padre y madre) ol Digital de la Estatal de Bolivar do manera que s6lo los

'rmnpo que dedica a trabajar: Hrvetigadores dal presente estadio puod-n acceder a ellos.

N
Familia extensa (padre, madre y otros

familiores): Para cualquier duda que tudio en mencion puede contactarse cos
S i Aracely Tixilema Chanhaane o Gudatupe Mich Toapas
Familia monog (uno de los Johanna Aracely Tidlems o upe Michelle Pulgar Toapants, n 1os teéfonos

0983992434 0 a la direccién de correo ueb.ed;

i

Familia de madre sﬂlm (madre y
Por medio del presente documento declaro haber sido informado de lo antes indicado, y estar en
conocimiento del estudio de caso denominado: “HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES
DE HLJOS CON DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE
PAMBIL. 2021,

Manifiesto mi interés de participar en esta Invuﬂwldn ¥ declaro que he recibido un duplicado
firmado de este documento que reitera este

Acepto participar en el estudio de caso.

Edad:20 (s
Tiene caret de discapacidad:
MSP__ conADIsY

Nombres y fella A orqdin

Cédutnr_2! OR- Firma: _%

MUCHAS GRACIAS POR SU TIEMPO Y COLABORACION...

Observaciones:

) UNTVERSIDAD ESTATAL DF BOLIV AR
UNIVERSIDAD ESTATAL DE BOLIVAR FACULTAD DE CTENCIAS DE LA SALUD ¥ DEL SER HUMANG

§ - CARRERA DE ENFERME
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD ¥ DEL SER HUMANO Gz
ESCUELA DE ENFERMERIA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

1] e _ " . Ustad b wdo T ol estadio de oo denoominmdo: ISTORIAS DE VID.
FICHA DE CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA LAS MADRES DE H1JOS CON DISCAPACTDAD, CRNTRO CENTINFE AS DY LA TDA
S SAN LUIS DE PAMBIL. 2021.” dewerrollaco por bas estxdiantos Pulgar Tospants Guadalupe
T ————— e Mickels 5 Toloma Chamabumo Johsns Aracely de la curers de Enfermeria bajo la tutoria y
g N Fkh-.l‘; coorduacin de ba Loda. Maria José Fierro.
\._;A.A..AMV 1/ ew 2y 1 obetrv priccael de la cnrevista es obtencr firmaciin sobre ks HISTORIAS DE VIDA DE
—_ DATOS DEL CUIDADOR LASMADRES CON HINOS CON DICAPACIDATA
[No o) I =] “on
ombres: A—'-i\,‘i_h L Género: M__F| LGBTIA__ “m—-m de
o \ i oo Auto i étnica:
S prarticipmcidn o wealmcne wobetria, o i et o comaeccncn
S Gy indigenss_ Mestizor y pora Ve b ¢
Estade chvlls Blanco: Montubio: P
[Sora | Casada_ Vida__ Divociats__ Afvecustoriamos: __ Otros___ ot e a Ut oagn P I et aF s 4o sxtrevis S,
Libre_
DATOS SECUNDARIOS i e gt en . e
Direccion domicliaria: <0 S8 Ton T Cantén (oo roT Proviniar EUCH e mporuen informaciin valioss scerca de sus historias de vida.
| Zona: Urbana: y _ Rural: __  Spaseats hmhﬂﬁhm_ﬁ-lﬁ—i—wh_-m-&
a - - malizadon en el marco de |a preserte (Tvestigackn. Sus datos estain 3 resguardadon
R\‘:{’]“‘““;‘T\ A Tipo de familia; en e Reposiorio ﬂ.hw:.—na.uv-a-—-q—mh
RN ik Femilia- nuckar: (padrey- madsc): rvest gadores del prescnte cstideo pucden acceder &

Tiempo que dedica a trabajar: 1, \
N° Personas que conforman el hopr: 2
Nro. hijos/as: __|

Para cualquicr duda que s presente con respecto al “tudio en mencitn pueds contactarse con
Familia extensa (padre, madre y otros Johanoa Aracety Tixilema Chanabussno o bmamro o Guadabupe Michelle Pulgar Tospanta. a los
Maallen < matles ek s i

5 : " familiares):
N° Dependientes:_1__ Independientes: __ Familia (uno de los
Nivel educativo: s we g declaro haber sido informado de 3 estar en
Primaria:  Completo___ Incompleto__ Familia de madre soltera (madre y DE VIDA DE LAS MA
Secundaria: Completo___ Incompleto / djou); V. LA VIDA. BAN LULS DE
Tercer nivel: Completo___ Incompleto__

Manifiesto mi interés de participer on csta nvestigacidn y declaro que he recibido wn duplicado
firmado de este docmmento que reiers este hecho.

Cuarto nivel: Completo___ Incompleto__
Otros:.

DATOS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
Acopio participer en of estudio do caso.

N° Personas con | Género: Tipo de discapacidad: \nk\chel P\
Discapacidad:_1 Mawu!nw Porcentaje de discapacidad:_7S 7, . Crathan Thatts Chacs Chisein
Edad: 7oy Femenino_\ Nembres y Apettides: _Cr0thyq fhalis —Mcon L mced
Tiene camet de discapacidad: | Recibe ayuda del gobiemo i c2c2336843 .~ ™
MSP X_CONADIS, Desarrollo Humano:___ Gallegos Lara: Y Plan todo una

=B e vida: / MUCHAS GRACIAS POR SU TIEMPO ¥V COLABORACION..
Observaciones: Responsable: L%

Jwnne
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UNIVERSIDAD ESTATAL DE BOLIVAR
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD Y DEL SER HUMANO
ESCUELA DE ENFERMERIA

FICHA DE CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA

UNIVERSIDAD ESPATAL DF, BROLIVAR
! ! FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD Y DEL SER HUMANO

CARRERA DE ENFERMERIA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Usted ha sido invitado a participar en el estudio de caso denominado: “HIL
LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD. CENTRO CEN‘I:STOR.ARSI:)EEIY:D\:'?A!
SAN LUIS DE PAMBIL. 2021.” desarrollado por las estudiantes Pulgar Toapants Guadalupe

Michelic y Tixiloma Chanshuan Johanna Arucely de | »
E s Loda, Maria José Fierr v €0 In errers de Eafermeria bujo ls tutoria 3

Lugar y fecha: N° Ficha:

Gon s & Dualded 15 foy /'lu'

DATOS DEL CUIDADOR

Nombres: [\ Género: M X F__LGBTIA__
Apellidos: U Lo Auto identificacion étnica:
Edad: (0 o Indigena: ____ Mestizo: X
Estado civil: Blanco:___ Montubio: ____
Soltera___ Casada__ Viuda__ Divorciada X Unién | Afroecuatorianos: _ Otros:_
Libre___ —

DATOS SECUNDARIOS
Direccién domiciliaria: S0 s & ([ Cantén: (uerd  Provincia: (2 Guey”
Zona: Urbana:_xX_Rural:

Ooupaclbn Qe ikm

Tipo de familia:
Familia nuclear (padre y madre):

Tlempo que dedica a trabajar:

N° Personas que conforman el hogar: | Familia extensa (padre, madre y otros
Nro. hijos/as: ___3 familiares):

N° Dependientes:_\ ientes: 2 Familia | (uno de los
Nivel educativo: padres y sus hijos):

Primaria:  Completo_X_ Incompleto_*_ Familia de madre soltera (madre y
Secundaria: Completo_y _ Incompleto___ sus hijos): X

Tercer nivel: Completo____ Incompleto__ Familia de padres separados (padres

Cuarto nivel: Completo__ Incompleto dnbijos):
Otros:_

DATOS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD \
¥ Personas con | Género: Tipo de discapacidad:
Discapacidad: j Masculino___ Porcentaje de discapacidad: £y 7o
Edad: S0 _ Femenino_x__

Tiene camnet de discapacidad: | Recibe ayuda del gobiemo
MSP_% CONADIS, Desarrollo Humano:__ Gallegos Lara: X _Plan todo una vida:__

Observaciones: Responsable: |

(=

El objetivo principal de la entrevista es obtener informacion sobre
LAS MADRES CON HUJOS CON DISCAPACIDAD, 15 HISTORIAS DB VIDA DR

Esta uctividad se efectuard de manera individual, con un ti i
B sotvkdnd v o ds iempo estipulado para su ejecucion de

Su u.«,la sin que ello si algiin perjuicio o consecuencia

Si acepta participar en este estudio deberd ik et
en el espacio fisico que Usted disponga para la cjecuci M “1";‘:8:“" la entrevista formulada,

Su p-mupu:nén cn esta mva-dpcih no le reportard bemﬁcloa personales, no obstante, los
\porte cientifica, toda vez que

se aportard o igalonlo s sus historias do vida,

La totalidad de la informacién obtenida serd de cardcter confidencial, los datos mcogldol serdn
analizados en el marco de la presente investigacion. Sus datos estarfin protegidos y resguardados
en el Repositorio Digital de la Universidad Estatal de Bolivar de m.lnul'l que sdlo los
investigadores del presente estudio pueden acceder a cllos.

Para cualquier duda que se presente con respecto al estudio en mencién puede contactarse c
Johanna Aracely Tixilema Chanahuano o Guadalupe Michelle Pulgar Toapanta, a uu leléfonal
0969006323 - 0983992434 o a la direccién de correo d
gpulga@mailes.ueb.edu.cc.

Por medio del presente documento declaro haber sido informado de lo antes indicado, y estar en
conocimiento del estudio de caso denominado: “HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES
DE HIJOS CON DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE
PAMBIL, 2021.”

y declaro que he recibido un duplicadc

mi interés de parti en esta
ﬂrnudn de este documento que reitera este hecho.

Acepto participar en el estudio de caso.

Nombres y B—M Z/‘, 4//0 éw"

N°- de Cédi

Flrma:

MUCHAS GRACIAS POR SU TIEMPO ¥ COLABORACION...

UNIVERSIDAD ESTATAL DE BOLIVAR

FACULTAD DE CIENCIAS DE D Y DEL SER HUMANO

A SA

ESCUELA DE ENFERMERIA

FICHA DE CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA

Lugar y fecha: ) i " [N° Ficha:

Sue s L\\.o\\:\V_N LU(I
Nombres: 1‘“ e K \
Q s

0S D (‘|IIDAD(.R
Género: M__Fy LGBTIA__

Apellidos: (¢ Ve | Auto identificacion étnica:

Edad: Indigena: Mestizo:

‘Estado civil: Blanco: ____ Montubio:

Soltera  Casada___ Viuda__ Divorciada___ Union | Afroecuatorianos:__ Otros:___

Libre \/

DATOS SECUNDARIOS ,
Direccion domiciliaria: St o & Tomby{ Cantén: (oo /o< Provincia: 150 Ve

Zona: Urbana: ¥ Rural:__

_()cupnm(m: Aux: & (o
RMU: _
Tlempo que dcdlcﬂll‘rlbljll Todo ol i e

N° Personas que conforman el hogar: T, Familia extensa (padre, madre y otros
Nro. hijos/as: = familiares):
N° Dependientes: 2, ientes: | Familia

Tipo de familia:
Familia nuclear (padre y madre):

1 (uno de los

UNIVERSIDAD ESTATAL DE BOLfVAR
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD Y DEL SER HUMANO
CARRERA DE ENFERMERIA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Usted ha sido invitado a participar en el estudio de caso denominado: “HISTORIAS DE VIDA DE
LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD. CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA.
SAN LUIS DE PAMBIL. 2021.” desarrollado por las estudiantes Pulgar Toapanta Guadalupe
Michelle y Tixilema Chanahuano Johanna Aracely de la carrera de Enfermeria bajo la tutoria y
coordinacién de la Leda. Maria José Fierro.

El objetivo principal de I i obre 1 DE VIDA DE
LAS MADRES CON HIJOS CON DISCAPACIDAD.

Bumwddn:fmndemmd:vnhgmmnuwnmpnmqmde
60 minutos aproximadamente.

Su participacién es totalmente voluntaria, sin que ello signifique algin perjuicio o consecuencia
para Usted.

Si acepta participar en este estudio deber responder a mdghmﬁ:muhdn.
en el espacio fisico que Usted disponga para Ia cjecucion de la mi

Su participacién en esta investigacién no le reportari beneficios personales, no obstante, los
cientifica, toda vez que

un aporte
se aportaré informacién valiosa acerca de sus historias de vida.

hmhﬁdﬁhm«mwmuﬁkmumﬁhmmmwduuh
analizados en el marco de la
mechposmmoDlgnldchUmmdMEmdeBnﬁmdgmq\:sﬂolu
investigadores del presente estudio pueden acceder a ellos.

Para cualquicr duda que se presente con respecto al estudio en mencién pucde contactarse con
Johanna Aracely Tixilema Chanahuano o Guadalupe Michele Pulgar Tospants,  los teléfonos
o a la direccién de Imailes.ueb.edu.

gpulga n.m;ulzsueb.:du.ec

Por medio del presente documento declaro haber sido informado de lo antes indicado, y estar en
conocimiento del estudio de caso denominado: “HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES
DE HIJOS CON DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE
PAMBIL. 2021.”

mmamuwmmmvmywn@eh:mmmmhm

Nivel educativo: padres y sus hijos): ___
Primaria:  Completo___ Incompleto___ Familia de madre soltera (madre y
Secundaria: Completo_y/ _ Incompleto___ sus hijos): ____
Tercer nivel: Completo____ Incompleto___ Familia de padres separados (padres
Cuarto nivel: Completo____ Incompleto___ sin hijos);___
Otros:__

DATOS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
Ne con | Género: Tipo de discapacidad: .ld&\u]my_
Discapaci Masculino___ Porcentaje de discapacidad: %S 7o
Edad: £ _cwos Femenino_x__

MSP Y CONADIS, Desarrollo Humano: ____ Gallegos Lm:‘/_ Plan todo una

vida:
Responsable:-
AL

Tiene carnet de discapacidad: | Recibe ayuda del gobiemo

Observaciones:

firmado de este documento que reitera este hecho.

Acepto participar cn el estudio de caso.

Eiha Delll  Bdes oo

Ne- de Cédula:_020( 6829 ~S- Firma:
MUCHAS GRACIAS POR SU TIEMPO Y COLABORACIO!

Nombres y
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UNIVERSIDAD ESTATAL DF. BOLfVAR
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD Y DEL SER HUMANO

'STATAL DE BOLIVAR CARRERA DE ENFERMER{A

UNIVERSIDAD E

FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD Y DEL SER HUMANO
ESCU FERMERIA

A DE

CONSENTIMIENTO INFORMADO

. : O TERIZAC SO . v < Usted ha sido invitado a participar en ¢l estudio de caso denominado: “HISTORIAS DE VIDA DE
FICHA DE CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA 'LAS MADRES DE m;’(‘;; cl:a.;l DISCAPACTDAD. CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA.
SAN LUIS DE PAMBIL. 2021.” desarrollado por las estudiantes Pulgar Toapanta Guadalupe

Lugary fecha: Scn Lis g LT [N Ficha: Michelle y Tixilema Chanahuano Johanna Aracely de la carrera de Enfermeria bajo la tutoria y
coordinacién de la Leda. Maria José Fierro.
4 Jey [ 5/ & ——
objetivo principal de | 1as HISTORIAS DE VIDA DE

TOS DEL CUIDADOR
o Género: M__FY LGBTIA__

LAS MADRES CON HUJOS CON DISCAPACIDAD.

‘Nombres:
lac LpR\Au

- Esta actividad se efectuard de manera individual, con un tiempo estipulado para su ejecucién de
| Avellidos: (1 LXm Qea Auto identificacion étnica 60 minutos aproximadamente.
LT ooy |Indigena:____ Mestizo L. Su participacién es g5 ello signifique al iidan acta
| Estado civil: i Blanco: Montubio: U A totalmente voluntaria, sin que cllo signifique algin perjui consecu
Soltera_ Casada ) Viuda__ Divorciada__ Union Afroecuatorianos: Otos:___
Libre___ Slﬂ:%n‘?:mmmmdebuﬁmﬂu-hsmmmdchmmfmnﬂﬂ

DATOS SECUNDARIOS en el espacio fisico que Usted disponga para la ejecucion de la misma.

Direccién domiciliaria: Scn WAS o 0w o Nsc.mﬁn, Coarendc: Provincia: (o\0007 Su participacién en esta mveshglmén no le reportard lxmﬁmos personales, no obstante, los
Zona: Urbana: L Rural: __ cientifica, toda vez que

seapomnlnfmm:cldnvlhmmuudammmn de vlth.

Ocupncmn Haq Rice Tipo de familia:

RMU: 700 o qce dolegrn il (padre
: - . Familia nuclear madre):
Tiempo que dedica a trabajar: )y o0 ) Ueaney 2{' Y

La totalidad de la informacién obtenida seré de caricter confidencial, los datos recogidos serén
analizados en el marco de la presente investigacion. Sus datos estarin protegidos y resguardados
en el Repositorio Digital de la Universidad Estatal de Bolivar de manera que slo los

N° Personas que conforman el hogar: & Familia extensa (padre, madre y otros investigadores del presente estudio pueden acceder a ellos.
Nro. hijos/as: __ 4 familiares):
N° Dependients 2 B 9 e Para cualquier duda que se presente con respecto al estudio en mencién puede contactarse con

~ 5 = Familia (uno de los Johanna Aracely Tixilema Chanahuano o Guadalupe Michelle Pulgar Toapanta, a los teléfonos
Nivel educativo: padres y sus hijos): 0969006323 - 0983992434 0 a la direccién de correo ueb.eduec,
Primaria: ~ Completo_X_ Incompleto___ Familia de madre soltera (madre y goulga@mailes.ueb.edu.cc.
Secundaria: Completo, Incompleto sus hijos): 5 e P

ivel: - T YR s Por medio del presente declaro haber sido de lo antes indicado, y estar en
Tercer “'.""_ Completo___ Incompleto__ Familia de padres separados (padres conocimiento del estudio de caso denominado: “HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES
Cuarto nivel: Completo___ Incompleto__ sin hijos): DE HIJOS CON DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE
Otros:_ PAMBIL. 2021.”
DATOS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD Manifiesto mi interés de participar en esta i igacién y dectaro que he recibido un duplicado
Ne Personas con | Género: Tipo de discapacidad: FPSlco firmado de este documento que reitera este hecho.
Discapacidad:_ Masculino___ Porcentaje de discapacidad:_f | 75
Edad: |5, Femenino_x_ Acepto participar en el estudio de caso.
Tiene camnet de discapacidad: | Recibe ayuda del gobiemo
MSP__ CONADIS Mo_esmouo Humano: \/_Gallegos Lara; ____Plan todo una R — Mo Bossn Boliisn Rew
a: 1

Observaciones: [Ruimuble: " —?V' N de Cduin:_02 01 UL Firma: __ Pl
\D\\Ohm- ﬁﬁl(«n’b

MUCHAS GRACIAS POR SU TIEMPO Y COLABORACION...

UNIVERSIDAD ESTATAL DE BOLIVAR
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD Y DEL SER HUMANO
UELA DE ENFERMERIA

UNIVFRSIDAD ESTATAL DF. ROLIVAR
CIENCIAS DE LA S, D V DEL SER HUMANO
CARRERA DE ENFERMERIA

FACULTAD

ES

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Usted ha sido imatado a participar on ol estudio de caso denominado: “HISTORIAS DE. VIDA DE,
P . CON DISCAPACIDAD, CENTRO CENTINELAS DF. 1A VIDA,
SAN LUIS DF PAMRI 21.~ desarrollado por las estudiantes Pulgar Toapanta Cruadalupe
Michelle y Tixilema m-n-nu.-‘ Johanna Aracely de la carrera de Enfermeria bajo la tutorfa y
coordinacion de la Loda. Maria José Ficro.

DATOS DEL CUIDADOR y o
- El objctivo principal de la cntrevista cs obtener informacion sobre las HISTOR! VIDA DE
ootk Género: M__Fy LGBTIA_ LAS MADRES CON HUOS CON DISCAPACIDAD.
By Ants Hcntilicackin ¢ica: Esta actividad se cfectuard de manera individual, con un tiempo cstipulado para su cjecucion de
Indigena: Mestizo: \/__ 60 minutos aproximadamente.
Estado civil: Blanco: Montubio: ___ S .
Soltera_ Casada__ Viuda___ Divorciada___ Union i ___Otros:__ Su - s sin que cllo algin perjuicio o consecuencia
Libre Y :
DATOS SECUNDARIOS Si scepta participar en este cstudio deberd responder  las proguntas de la cntrovista formulada,
. e . ot & —
Direccién domicliaria: oo 1y7s T Tt Cantom: G e Provincia: Bol7v0” | 0 b fetes e nted dispangs i M sjeomntios S Ju stonss:
Zona: Urbana:/ Rural:__ ©¢'""° 0 Su parti i6n en esta investigacién no le reportark g no obstante, los
= : un aportc toda vez que
Ocupacwn Anc 16 oot Tipo de familis: se .pum Pl iges sl ey o e
Familia nuclear (padre y madre):
Twmpoqueded.uamb.,n Lox dros v La totalidad de la informacién obtenida seré de carcter confidencial, los datos recogidos serin
h——-—*———r*—(mp T e ==, ” analizados en cl marco de la presente investigacion. Sus datos estarin protegidos y resguardados
i ;.":;:: "': e Familia extensa (padre, madre y ofros en el Repositorio Digital de Ia Universidad Estatal de Bolivar de manera que sélo ‘los
- i familiares): investigadores del presente estudio pueden acceder a ellos.
N° D S Familia 1 (uno de los
Nivel educativo: padros y sus hijos): Paea cualqular e o o prasects o it sl skl dn isicli puisds coutscterns oo
lohanna Aracel ixilema Chanahuano o Guadalupe Michelle Pnlpr ‘oapanta, a los fonos
Primaria; ~ Completo___ Incompleto, Familia de madre soltera (madre y ' o a la direccién de uch,edu.cc ,
Secundaria: Completo___ Incompleto ¥ sus hijos): __ gpulga mailes uch edu.ce.
Tercer nivel: Completo____ Incompleto___ Familia de padres separados (padres
Cuarto nivel: Completo___ Incompleto__ sin hij Por medio del presente documento declaro haber sido informado de lo antes indicado, y estar en
Otros:_ conocimiento del estudio de caso denominado: “HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES

G DE HIJOS CON DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE
DATOS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD P L 2021

N° Personas Gon | Género: Tipo de discapacidad:_
Discapacidad:_—{ Masculino, Porcentaje de discapacidad: G 67/ Manifiesto mi nterés de paricipar & s invest investigacién y declaro que he recibido un duplicado
Edad: 4 _cios Femenino X _ irmado documento que reitera
Ticne camet de discapacidad: | Recibe ayuda del gobiemo ' )
Msp_CONADIS Desarrollo Humano:___ Gallegos Lara:y __Plan todo una Acepto participar en e estudio de caso.
b= vida: ) )
Obsetvaciones: "“"""""":\( }g y MNoymandaSan T Zov (o c’$x_~_r (o
ooe Ure 7~
il L No- e Coanias__ 120 3617871 Firma: s

v
MUCHAS GRACIAS POR SU TIEMPO Y COLABORACION...
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10.5. Anexo N°5. Entrevista aplicada a las madres de hijos con discapacidad
(Modelo)

Entrevistada: Bella Morejon

Preguntas de apertura

1. ¢Cual fue su reaccidn al enterarse de la discapacidad de su hijo/a?

Mi reaccion seria, fue un poco dura para mi porque es una persona que 0sea casi toda
la vida va a tener ese problema, porque ella no tiene mejoria, es una enfermedad que va
estar estable, quien sabe hasta cuantos afios cuanto tiempo permanezca y lo que hay que
tener es con medicamentos, al medicamento es que hay que tenerle con ella, también

me da pensar que algun dia no se va recuperar sea no €s como una persona normal.

2. ¢Qué significa ser cuidadora?

Bastante compromiso, responsabilidad 6sea el tiempo hay que estar pendiente y la
paciencia es lo que méas hay que tener, porque hay momentos en que uno ya colapsa
Osea yo en mi caso a veces ya como que no puedo mas pero como que descanso y

vuelta regreso de nuevo y sigo.

3. ¢Cbmo cambid su vida desde que asumio el rol de cuidadora?

Que le diré en muchas cosas porque a veces me he sentido sola, a veces como que
me falta ayuda de alguien méas porque a veces yo solo con ella mas mis hijos se me hace
bastante complicado, a veces habido dificultados en el hogar porque habia momentos
gue hemos tenido problemas dsea yo a veces por ese tema yo dos o tres veces le decia a
mi marido me voy a separar no hay apoyo de familiares de él también eso.

4. ¢Cbmo se siente actualmente?
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Hay actualmente si quisiera que alguien mas de la familia 6sea me ayudaria porque a
veces no puedo ni salir lejos a veces mis hijos dicen ya tanto tiempo, a veces ellos
también como que se van alejando hay un poco menos de aprecio tiene que tener ayuda

de alguien mas.

Preguntas de orientacion

5. ¢Quiénes le apoyan en el cuidado de su hijo/a con discapacidad?

Aparte de mi una sobrina que sabe venir a veces se queda aqui, a veces yo salgo, pero

siempre que hay alguien aqui, pero mientras tanto no yo no salgo.

6. ¢Como asume su familia la discapacidad de su hijo/a, y cdmo es la relacion con

ellos?

La relacion Gsea es de un poco distante porque a veces ella esta en momentos brava a
veces pega, a veces por ejemplo con ella (hermana) tiene a los gatitos al perro y a veces
de por gusto les pega y ella (hermana) asi reacciona como que ya no le tienen aprecio
porque les pega, y es duro para hacerle entender que es por la enfermedad de ella por

eso es complicado.

7. ¢COmo es su relacion con vecinos y amigos?

Lo normal casi porque bueno en la discapacidad de ella buen ellos también ven la
realidad que se enfrenta a la que sometemos, a veces si he tenido mas acercamiento con
una compariera que también tiene una nifia especial, bueno con ella hemos hablado asi
para cualquier cosa las dos nos ayudamos ahi lo que es con las deméas personas he

saludado buenos dias buenas tardes.
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8. ¢Ha tenido la oportunidad de compartir con madres de otros nifios con
discapacidad, y en qué le ha ayudado?

Solamente con la amiga, con una amiga ni méas con ella nos hemos ayudado, cuando

hemos salido asi hemos estado las dos compartido las dos con personas especiales, mas

con ella hemos compartido, a veces cuando ella dice quiero salir no tengo a quien dejar

mi hija hdgame encargo usted entonces hemos ayudado y cuando yo he tenido que salir

hacemos los mismo, pero mas es con ella asi mismo sale por la salud de ella, en cambio

cuando yo voy a salir mi marido esta se queda el.

9. ¢Qué conocimientos formales ha recibido para su cuidado, y el de su hijo/a?

Por ejemplo en lo psicolégico antes de la pandemia si iba a veces cada mes cada dos
meses se llevaba a ella iba yo dsea teniamos un poco méas que nos explicaba las cosas
que pasa y si me ha ayudado en lo que es psicologia, pero ahorita por la pandemia no
me he arriesgado yo llevarme a ella por lo que ella, es como le digo una persona
vulnerable para el covid entonces a veces me llama ella me pregunta pero de ahi
visitarnos mas del subcentro tampoco ya no nos ha visitado, ultimamente sé que nos ha
cambiado de doctora de ahi no viene a visitar, de ahi otras chicas han venido pero de ahi

no, no hemos tenido méas ayuda sobre ese tema.

10. ¢ Como se encuentra su estado de salud fisico y emocional?

Mi estado fisico no también y lo que es emocional tampoco porque dsea a veces pienso

que mas adelante no va a ver esa ayuda, no voy a poder salir 6sea como todo siempre
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VoY a estar yo y yo, en eso si no me he sentido bien porque a veces estar pendiente de

ella estar ahi a veces.... no s¢ como mas explicarle.

11. ;Qué problemas de salud le ha ocasionado el cuidar de su hijo/a con

discapacidad? ¢Qué atencion ha recibido?

Lo que si con ella me afecto un tiempo es el estrés, el estrés me afecto bastante, pero yo
hace un afio me fui un mes deje a ella igual con mi marido, me fui un mes con mi
familia ahi me despeje la mente y me pasa, igual ahora como que si me da un poco,
pero yo a veces trato de hacer ejercicios, me voy al estadio o escucho masica 6sea trato
de relajarme y pongo a veces de mi parte para no irme mas, de pronto vaya a

deprimirme por que cuidar a ella no es nada fécil.

12. Preguntas de los estilos de vida:

Cuéntenos acerca de su alimentacion:

¢ Cuantas veces al dia se alimenta?

Lo que es tres veces al dia

¢Qué  tipo de alimentos consume?

Lo que aqui se come por ejemplo lo que es en el desayuno unas tortillitas de verde con
coladita o café, o como nosotros también llamamos el bol6n de verde acompafiado puede
ser con pollo o carne yo que sé, el almuerzo una sopita de granos bien con jugo de naranja o
limon, el arroz siempre acompafiado con at(n, sardina o variado, la merienda yo hago a
veces bolas con queso y agliita aromatica asi varia, pero es el desayuno, almuerzo y

merienda las tres comidas.



142

¢ Cuantas horas duerme?
Dormir seria a veces nos acostamos a las nueve como mi marido trabaja en la naranja
me levanto cuatro y media, pero a veces asi entre esta hora o al medio dia por ahi.
¢ Qué actividad fisica realiza?
La actividad fisica los quehaceres de la casa que no falta de ahi a veces en las tardes o
en las noches hago ejercicios.

13. ¢Ha sentido alguna vez rechazo o exclusion, y de qué manera?

Rechazo por el cuidado a ella he no porque méas bien algunas personas me han dicho
que 6sea todo lo que yo haga con ella Dios sabra recompensar, 6sea no es nada malo
que uno se estd haciendo, a veces he sentido la falta de mi marido asi yo le digo vamos
con ella, salgamos con ella 'y como que el siente recelo 0 no sé qué mas pueda el sentir

vaya a pensar que le van a rechazar porque ella es asi especial.

14. ¢Cual es el término mas comun que el entorno utiliza para referirse a su hijo

con discapacidad, y cdmo se siente al escucharlo?

Aqui en el entorno a veces las personas que si la han visto conversan con ella dsea
como le digo la tratan de conversar como que ellos le aprecian, expresarse ellos asi con
carifio conversan, cuando ella esta asi enojada uno dice se esta portando mal ahi dicen
no tienes que ser asi, tienes que obedecer en ese aspecto si, por ejemplo mi amiga que
viene aca ella le dice que tienes que portarte bien, tienes que tomar la pastilla si no te
caes, te golpeas 0Osea le tienen un aprecio, no habido una discriminacion de este tipo que
tu cuidas a ella y mira ella como es, 6sea no ha habido un desprecio a ella como persona

especial.
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15. ¢ Cudles son las principales necesidades que requiere su hijo/a?

Las necesidades como las que ella nunca le debe faltar es la medicina en café, almuerzo
y merienda, hay que tenerle con colada igual por el medicamento. De eso si siempre
requiere la medicina eso es infallable no debe dejar de tomar.

16. ¢ Qué actividades realiza por su hijo/a, y cuanto tiempo le toma?

Cuando ella se va a bafiar en ella unos 20 minutos verle que se bafie bien, porque ella en
este caso ella puede enjabonarse, 6sea uno se le ve que se lave bien, de ahi a veces asi
mismo en la ropa hay que verle como ella se pone, que se ponga bien porque a veces
ella se pone para delante o al revés la blusa mas arriba y eso hay que ayudarle, casi todo
el tiempo hay que estar con ella, no es asi por ejemplo de unas dos horas o media hora,
igual para comer toca llamarle comer y no come si no que hay que estar ahi... diciendo

gue coma para que ella tome el medicamento

Preguntas de cierre

17. ¢Ha continuado con sus estudios y/o actividad laboral desde que asumié el rol

de cuidadora? Si o No ¢Por qué?

Cuando seria tres afios sera si quise seguir estudiando pero no, no pude por lo que 6sea
me faltaba mas la ayuda de alguien, porgue yo estudiaba a distancia un mes estuve en el
colegio de ahi igual como volvi a los afios a estudiar tenia mucho dolor de cabeza y
también necesitaba como reforzarme pero como el cuidado a ella mis hijos, mi hogar ya
no pude seguir y no he estudiado, ahorita igual por la edad a veces ya como que digo ya
no voy a poder estudiar, ya no me he hecho proposito de decir bueno voy a estudiar no,

no he pensado de pronto me anime mas adelante si alguien mas me ayuda con ella no se
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18. ¢ Qué aspectos del cuidado de su hijo le resultan més satisfactorio?

Como seria ahi por ejemplo en la actividad con ella, que ella cuando yo le diga que se
bafie ella bafia 6sea ahi yo me siento bien, por ejemplo ahorita esta a mi me preocupa y
de ver que ella no toma medicamento esto me tiene incomoda, en cambio cuando ella
ya esta come, obedece ya me tranquiliza porque sé que ha comido, ha cambiado, se
peina o a veces yo misma la peino ahi yo me siento tranquila, porque sé que ha comido,
ha tomado medicamento cuando no toma en cualquier momento se va a caer, se va
agolpear o si no le va a dar convulsion y donde le coja se cae, dsea ya es preocupante
porque tota estar pendiente de ella, porque se cae y hace moretones , se lastima. Asi la
otra vez que no tomo la pastilla diciendo que estaba enojada ya no le exigimos mas le
dejamos ahi hasta que se calme, asi mismo por no tomar la pastilla se nos cayo6 estando
bien y se golpeo por eso tiene aqui la huella, y es preocupante a mi me toca ir a ver la
medicina, también toca estarle curando, cuando ella ya hace caso también colabora
entonces ahi yo me siento tranquila porque de lo contrario si estoy es intranquila hasta

que ella vuelta vuelva a la normalidad y este bien.

19. ¢Cual seria su mensaje para las madres que se enteran que su hijo/a tiene

discapacidad?

Eh mi mensaje seria que nunca pierdan las esperanzas dsea la que... que ellos ya si
vinieron a este mundo asi Dios sabra porque, lo que nos queda y a cualquier persona
gue tenga una personas asi con discapacidad, a veces hay mas personas que son mas
especiales todavia que depende de la persona que cuida, no perder las esperanzas y
luchar hasta cuando Dios diga a la persona hasta aqui estuvo, 6sea en vida hay que darle

todo, 6sea hacer todo lo que uno ha podido dsea colaborar con él, estar ahi, que mas les
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podria decir que no se les puede recriminar claro que hay momentos en que uno a veces
como que ya viene a debilitar, haciendo conciencia so seres humanos que no tienen la
culpa de nada, 6sea a veces Dios también nos da una persona asi para ver si nosotros
que paciencia, que avance tenemos para luchar con ellos, hay que luchar y tener con
ellos tener la fe que al final son personas especiales, también hay momentos que ellos
nos dan alegria, momentos cuando ahi estamos molestos a veces salen con sus
ocurrencias, ellos también si nos dan alegria ellos también dan compafiia, seguir

adelante hasta cuando Dios decida tenerlos aqui.
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10.6. Anexo N°6. Listado de beneficiarios del Centro Centinelas de la Vida
N® Cedula Nombres Apellidas 'ZI:I de nacin| Edad | Sexo Diagnostico |& discap acid

1 (200852440 Blanca Celida Ocampo Poveda OL0L/2000 | 20 Mujer |Discaparidad Fisica 92%

21203524003  |Tpan Nicolas fancher Yanes 0S07/1973 46 | Hombre | Discaparidad Fisica 35%

3 (201065303 Luiz Oswaldo Garcia Jimensz 26107/ 1966 53 | Hombre |Dhscapacidad Fisica 75%

4(1202862180  |Manana Clechlds Gramja Eilva 187/1965 M Mlujer |Discapacidad Fisica TR

5[201681533 Dorian Alfonso Garcia Fuentes 2172006 15 | Hombre |Discapacidad Fisica 78%

6(2300115138 | Asdin Lisbeth Eochina Rochina 1211/ 2205 14 Mujer |Discaparidad Fisica 61%

7]|25001538534  [Willintonz Guillermo |Rea Kochina 260402001 18 | Hombre |Dhscaparidad Fisica 45%;

& (200363500 Foza Elenz Cando Chsla 19:08/1543 71 Mlwjer |Dhscapacidad Fisica 2%

o [201455920 Rosa Pledad Andrade Marbne= 24/11/2019 2 Mujer |Discaparidad Fisica 44%
10(1723115868] |Edison Javier Feves Mentova 3LT/1854 2 Hombre | Discapacidad Fisica 2%
11| 200025563 Luiz Edvardo Boga Yaner 2071546 74 | Hombre [DMscapacidad Fisica S4%
12201172178 Bilar Dl Cammen Eszcobar Silva 15/2/1970 3l Mujer |Discaparidad Fisica 40%%
13|1250132626  |Mana Belen Morales Borga B22012 o Mujer |Discaparidad Fisica Bd%g
141710871028 |Ansel Enrique Bazantss Calere 2812/15658 2 | Hombre |Discapacidad Fisica 4%
15 200030873 Halger Teodulfo fizaRojas 23/8/1543 77 | Hombre | Dhscaparidad Fisica 253%
16(1753434330%  |Davana hMavt= Faz Chacan 122003 7 Wlmer |Dhscapacidad Fisica 42%
1712027453033  |Elza Madens Fomers Ocampo 138/1063 37 hlmer |Dhscapasidad Fisica 2%
18 (920333323 Foth Alexandra Fojas Barragan TIZ1880 41 hlmer |Dhscapasidad Fisica 475
19 |1200322040 | Amald Leticia Contreras Manzo 6/11/1960 &l Mujer |Discaparidad Fisica 43%
20|95 1030360 Erick Aimmar Sanchez Bustamants  |1762002 18 | Hombre |Discapacidad Fisica 0%
21 | 200675818 Mirian Galuth Eoldan Alban 211071987 2 Mujer [DHscapacidad Intelectnal 67%%
2z (2201371380 |Clara Luz Fuentzs Arguello 0101/ 1935 33 hlmer |Dhscapacidad Intslectual 0%
231724782279  |Milton Gemaro hlelendraz Vargas /L1585 2 | Hombre | Discapacidad Intelactual 80%
24 202075586 Jenumy Elizabath Bermeo Campafia SR 1087 i3 Mujer |Discapacidad Intelectual 2%
25|172624819%  |Rosario Evein Padilla Eanabria 3162001 2 Mujer |Dhscapacidad Intelechsal 0%
26 (202475646 hlirpel Ansel Guavara Camera 158/2003 18 | Hombre |Discapacidad Intelectial 8%
27 (1250262743  |3olansi Tifanny Carballo Cedefio 72012 3 Mujer |Dhscapacidad Intelectnal 75%
2E|201371432 Willam Coronsl Vega T4 1530 40 | Hombre |Mscapacidad Intelectal 3%
20201825303 Fatima Edith Gavilaner Urbano 1482001 20 Mujer |Disecapacidad Intelectsal 22%
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30|1206344226  |Jefferson Lizardo MMorales Garofale 225/1567 33 | Hombre |Discapacidad Intzlectsal 2%
31(1251332316  |Pedro Foncisco Velasquez Montenesro | 28/6/2001 1% | Hombre |Discaparidad Intelactual 45%
32(120568514  |Eada Momsemate Mavas Pachero 5782004 17 | Muer |Discaparidad Intelectual Ese] 908
33|1207232511  |Flor Amable Pefia Rodrisuez 28032018 | 3 Mujer |Discapacidad Avnditiva 42%
34(12063533222  |MMerey Alexandra Lombsida GaroBlo 23071934 | 35 | Muer |Discapacidad Avdifiva 60%
35201871331  |3andi Ja=l Alarcon Quintamilla  |1008/1984 | 35 | Muer |Discapasidad Mental 0%
36(202304657  |Fabian Mavricio MNamnjo imenez 152004 16 | Hombre (Discapari dad Mental 0%
37(1206256817  |Jawiem Nicole Eodrizuez Tacle 17002002 | 18 | Muer |Discapacidad Vispal 05%
38(2250381965  |Danna Guadalupe Ezpinoza Morsira /22016 5 Mjer |(Discapacidad Vispal 44%
30(120643554  |Nelson Wilfndo GariaPaa 16121988 | 31 | Hombre |Discapacidad Pacologica 0%
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ENTREVISTADA N° 4
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10.8. Anexo N° 8. Guia del Estudio de Caso

UNIVERSIDAD ESTATAL DE BOLIVAR

FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD Y DEL SER HUMANO

GUIA DE ESTUDIO DE CASO

Es un informe de caracter exploratorio, descriptivo y explicativo sobre el proceso de
investigacion cualitativa desarrollada para el estudio extensivo e intensivo de una determinada
situacion, en lo relativo a sus interacciones causales, de organizacion, interdependencia y
correspondencia, por lo que el trabajo debe explicar el marco epistemoldgico y metodolégico
desde donde se produce el estudio. La narrativa académica llamada también informe del estudio
de caso, se estructura a partir de la exposicion de los procesos de indagacién, interpretacion y
conclusidn y esta orientado a generar un enfoque desde donde reflexionar acerca de la situacion

estudiada (Larrea. 2014).

Proceso de investigacion de un estudio de casos

La propuesta de Montero y Ledn (2002) citado en Barrio del Castillo. Gonzélez. Padin. et

AL (2008) indica el desarrollo del estudio de caso en siete fases:

1. La seleccion y definicion del caso

2. Elaboracion de una lista de preguntas

3. Localizacion de la fuente de datos

4. El analisis e interpretacion
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5. La elaboracion del informe

6. Conclusiones

7. Bibliografia

1. Laseleccién y definicion del caso:

Se trata de seleccionar el caso apropiado y ademas definirlo. Se deben identificar los &mbitos en
los que es relevante el estudio, los sujetos que 193 pueden ser fuente de informacién: fuentes de

infamacion (primaria o secundaria), el problema y los objetivos de investigacion.

2. Elaboracion de una Esta de preguntas:

Después de identificar el problema, es fundamental realizar un conjunto de preguntas para guiar
al investigador Tras los primeros contactos con el caso, es conveniente realizar una pregunta

global y desglosarla en preguntas mas variadas, para orientar la recogia de datos.

3. Localizacion de las fuentes de datos:

Los datos se obtienen mirando, preguntando o examinando. En este apartado se seleccionan las
estrategias para la obtencion de los datos, es decir, los sujetos a examinar, las entrevistas, el
estudio de documentos personales y la observacion, entre otras Todo ello desde la perspectiva

del investigador y la del caso.

4. Anélisis e interpretacion:

Se sigue la logica de los anélisis cualitativos. Tras establecer una correlacion entre los contenidos
y los personajes, tareas, situaciones, etc., del andlisis, cabe la posibilidad de plantearse su

generalizacion o su exportacion a otros casos.
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5. Elaboracion del informe:

Se debe contar de manera cronoldgica, con descripciones minuciosas de los eventos y situaciones
mas relevantes. Ademas, se debe explicar como se ha conseguido toda la informacion (recogia de
datos, elaboracién de las preguntas, etc.) Todo ello para trasladar al lector a la situacién que se

cuenta y provocar su reflexion sobre el caso.

6. Conclusiones

Se debe destacar la importancia del caso seleccionado, el aprendizaje obtenido, dar respuesta a

los objetivos en relacidn al sujeto motivo de estudio.

7. Bibliografia

Se debe realizar un listado de la bibliografia de que se dispone o que se ha encontrado sobre el
tema: libros, articulos, revistas, paginas web, bases de datos, la bibliografia se redacta en orden

alfabético y de acuerdo a las normas estandar, escogidas por la Facultad o por la Universidad.
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10.9. Anexo N°9. Jerarquia de codigos

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL. 2021
File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL. 2021.]
Edited by: Super
Date/Time: 2021-04-25 12:31:05

% APOYO FAMILIA-AMIGOS

% CONOCIMIENTOS

% ENOCIONES Y SENTIMIENTOS

% ESTADO DE SALUD

% ESTILOS DE VIDA

% EXPERIENCIAS DE SER CUIDADORA
< PRACTICAS DE CUIDADO

Reporte de consulta: “APOYO FAMILIA-AMIGOS”

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL. 2021
File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL. 2021.]
Edited by: Super
Date/Time: 2021-04-25 12:31:05

Filtro de documento: En la unidad hermenéutica estan activos-usar 10 documentos primarios

en consulta y estan relacionados con las preguntas 5,6 y 7 y estos son los siguientes resultados.
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Hay filtro activo -usar 8 documentos primarios en consulta

UHL1: 24 Citas encontradas por consulta:

"Apoyo familia-amigos”

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:1 [mi hijo Pedrito y mi hijita Elena...] (2:107-2:141) (Super)
Cadigos: [Apoyo familia-amigos]

Mi hijo Pedrito y mi hijita Elena.

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:2 [nos llevamos bien, vienen a visitar...] (2:246-2:296)
(Super)

Cddigos: [Apoyo familia-amigos]

Nos llevamos bien, vienen a visitar asi a vernos si

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:3 [Bien gracias a Dios] (2:348-2:366) (Super)
Cadigos: [Apoyo familia-amigos]

Bien gracias a Dios

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:1 [toda mi familia] (1:980-1:994) (Super)
Caddigos: [Apoyo familia-amigos]

Toda mi familia

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:2 [cuando le falta la medicinaya...] (1:1112-1:1176) (Super)

Cddigos: [Apoyo familia-amigos]

Cuando le falta la medicina ya se pone alterado, se pone agresivo
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P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:3 [Si bien, yo me llevo aqui casi...] (1:1317-1:1366) (Super)

Cadigos: [Apoyo familia-amigos]

Si bien, yo me llevo aqui casi con todo el pueblo.

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:1 [una sobrina que sabe venir a veces...] (2:109-2:157)
(Super)

Cddigos: [Apoyo familia-amigos]

Una sobrina que sabe venir a veces se queda aqui

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:2 [un poco distante porque a veces...] (2:365-2:423) (Super)
Cddigos: [Apoyo familia-amigos]

Un poco distante porque a veces ella estd en momentos brava

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:3 [normal casi porque bueno en la...] (2:768-2:891) (Super)

Cadigos: [Apoyo familia-amigos]

Normal casi porque bueno en la discapacidad de ella buen ellos también ven la realidad que se

enfrenta a la que sometemos

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:4 [Solo yo] (1:898-1:904) (Super)
Cddigos: [Apoyo familia-amigos]

Solo yo
P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:5 [le tratan como una nifia solamente...] (1:1035-1:1168)

(Super)

Cddigos: [Apoyo familia-amigos]
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Le tratan como una nifia solamente con otro cuidado, otra delicadeza a ella de ahi no se lleva

muy bien con mis hermanos con mis tios

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:6 [Los amigos, los vecinos igual...] (2:1-2:76) (Super)
Cddigos: [Apoyo familia-amigos]

Los amigos, los vecinos igual si comprenden a veces preguntan porque la nifia

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:1 [Con mi nifia la mayor ellaes la...] (1:1131-1:1178)
(Super)

Cadigos: [Apoyo familia-amigos]

Con mi nifia la mayor ella es la que mas me ayuda

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:2 [asume como algo normal, porque...] (1:1285-1:1405)
(Super)

Cddigos: [Apoyo familia-amigos]

Asume como algo normal, porque nadie esta libre de que un miembro de la familia venga asi

y es buena, buena la relacion

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:3 [mas 0 menos yo con mis vecinos...] (2:62-2:109) (Super)
Caddigos: [Apoyo familia-amigos]

Mas 0 menos yo con mis vecinos muy poco me hablo

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:1 [solo yo no hay mas] (2:409-2:428) (Super)
Cddigos: [Apoyo familia-amigos]

Solo yo no hay mas
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P 6: Entrevista 6.pdf - 6:2 [hablamos bonito nos llevamos] (2:819-2:846) (Super)
Cadigos: [Apoyo familia-amigos]

Hablamos bonito nos llevamos

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:3 [Los vecinos son vuelta también...] (2:927-2:958) (Super)
Cadigos: [Apoyo familia-amigos]

Los vecinos son vuelta también

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:1 [Todos de la casa] (1:1052-1:1067) (Super)
Cddigos: [Apoyo familia-amigos]

Todos de la casa

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:2 [hay a veces que si se hacen...] (1:1269-1:1388) (Super)
Cddigos: [Apoyo familia-amigos]

Hay a veces que si se hacen sentir mal hay a veces que, pero siempre que yo le trato de decir

que no le traten mal

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:3 [bien llevados] (2:85-2:97) (Super)
Caddigos: [Apoyo familia-amigos]

Bien llevados
P 8: Entrevista 8.pdf - 8:1 [Me apoya mi hijo, el papa de ella...] (1:1959-1:1991)

(Super)
Cddigos: [Apoyo familia-amigos]
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Me apoya mi hijo, el papa de ella

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:2 [familia mia toditos le...] (2:25-2:210) (Super)
Caodigos: [Apoyo familia-amigos]

Familia mia toditos le aprecian todo ella tiene lo mas tias, las tias le aprecian bastante estan

ahi pendiente ya me estan preguntando ellas le visten le dan cualquier cosita

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:3 [Por aqui todo bien vera,] (2:285-2:308) (Super)
Cddigos: [Apoyo familia-amigos]

Por aqui todo bien vera,

Reporte de consulta: “CONOCIMIENTOS”

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL. 2021
File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL. 2021....]
Edited by: Super
Date/Time: 2021-04-25 12:32:36

Filtro de documento: En la unidad hermenéutica estan activos-usar 10 documentos primarios

en consulta y estan relacionados con las preguntas 9 y 17 y estos son los siguientes resultados

Hay filtro activo -usar 8 documentos primarios en consulta

UHL1: 15 Citas encontradas por consulta:
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"Conocimientos"

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:4 [si venia de aca la doctora del...] (2:865-2:917) (Super)

Cddigos: [Conocimientos]

Si venia de aca la doctora del subcentro mes a mes.

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:5 [No] (3:1246-3:1247) (Super)

Cddigos: [Conocimientos]

No

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:4 [los mismos técnicos nos dan charlas...] (2:331-2:365)
(Super)
Cadigos: [Conocimientos]

Los mismos técnicos nos dan charlas

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:5 [Si, estudio en un curso] (3:663-3:685) (Super)

Cddigos: [Conocimientos]

Si, estudio en un curso

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:4 [en lo psicoldgico antes de la...] (2:1834-2:2046) (Super)

Cddigos: [Conocimientos]

En lo psicoldgico antes de la pandemia si iba a veces cada mes cada dos meses se llevaba a
ella iba yo Gsea teniamos un poco mas que nos explicaba las cosas que pasa y si me ha ayudado

en lo que es psicologia
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P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:5 [no pude por lo que ésea me faltaba...] (5:615-5:674)
(Super)
Cadigos: [Conocimientos]

No pude por lo que 6sea me faltaba méas la ayuda de alguien

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:3 [No, me quede hasta quinto curso...] (3:1514-3:1594)
(Super)
Cddigos: [Conocimientos]

No, me quede hasta quinto curso y si quisiera a mi me gustaria seguir estudiando,

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:4 [Por medio del Ministerio de Salud...] (2:646-2:819)
(Super)
Cddigos: [Conocimientos]

Por medio del Ministerio de Salud Publica nos dicen que en el sentido cuando estan mucho

tiempo acostaditos, hay que mantenerles el aseo, en la comida, en los medicamentos

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:5 [no puedo por mas que quisiera] (3:1253-3:1281) (Super)

Cddigos: [Conocimientos]

No puedo por mas que quisiera

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:4 [Si ha venido la doctora de aca..] (3:429-3:459) (Super)

Cddigos: [Conocimientos]

Si ha venido la doctora de ac3,

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:5 [No hasta sexto] (5:140-5:153) (Super)

Cddigos: [Conocimientos]
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No hasta sexto

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:4 [capacitado no] (2:337-2:349) (Super)
Cddigos: [Conocimientos]

Capacitado no

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:5 [no he estudiado, solo ella la...] (3:983-3:1131) (Super)

Cddigos: [Conocimientos]

No he estudiado, solo ella la primara no méas, no porque a veces ahorita nos obligan que cuida

entonces ya como no hay nadie toca a veces quedarme

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:4 [No, nada] (2:1872-2:1879) (Super)

Cddigos: [Conocimientos]

No, nada

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:5 [si ha continuado ahi estd ahora...] (3:1762-3:1794) (Super)

Cddigos: [Conocimientos]

Si ha continuado ahi esta ahora

Reporte de consulta: “ENOCIONES Y SENTIMIENTOS”

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021
File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021....]
Edited by: Super
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Date/Time: 2021-04-25 12:33:11

Filtro de documento: En la unidad hermenéutica estan activos-usar 10 documentos primarios
en consulta y estan relacionados con las preguntas 1,4,13,14 y 18 y estos son los siguientes

resultados.

Hay filtro activo -usar 8 documentos primarios en consulta

UHL1: 40 Citas encontradas por consulta:

"Emociones y sentimientos”

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:6 [cuando era nifio como ser asi sano...] (1:211-1:277)
(Super)
Cdodigos: [Emociones y sentimientos]

Cuando era nifio como ser asi sano, pero siempre me alzaba la mano,

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:7 [gracias a Diosito que para asi...] (1:1621-1:1706) (Super)

Cddigos: [Emociones y sentimientos]

Gracias a Diosito que para asi que me alzaba la mano tanta cosa pero con la medicina

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:8 [No] (3:287-3:288) (Super)

Cadigos:  [Emociones y sentimientos]

No

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:9 [a veces disque dicen que él es...] (3:482-3:576) (Super)

Cddigos: [Emociones y sentimientos]
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A veces disque dicen que €l es sano y bueno, no es enfermo y no pues que me voy a sentir

bien

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:10 [Cuando €él no se pone agresivo...] (3:1325-3:1390)
(Super)

Codigos: [Emociones y sentimientos]

Cuando €l no se pone agresivo, cuando él esta de buenitas con uno.

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:6 [acostumbrase todo se da desde...] (1:216-1:327) (Super)
Cddigos: [Emociones y sentimientos]

Acostumbrase todo se da desde un principio Dios mismo nos da la fortaleza, la valentia y

fortaleza para seguir

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:7 [Bien, gracias a Dios] (1:820-1:839) (Super)

Cddigos: [Emociones y sentimientos]

Bien, gracias a Dios

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:8 [No, siempre a donde me he ido...] (2:1138-2:1265)
(Super)
Cddigos: [Emociones y sentimientos]

No, siempre a donde me he ido me han atendido bien, claro que en hospitales es bien

complicado a veces nos rechazan a veces no

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:9 [No] (3:136-3:137) (Super)
Cdbdigos: [Emociones y sentimientos]
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No

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:10 [Cuando est& tranquilo, cuando ..] (3:762-3:828) (Super)
Caodigos: [Emociones y sentimientos]

Cuando esta tranquilo, cuando no hace ningan problema, ningun dafio.

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:6 [fue un poco dura para mi porque...] (1:195-1:293)
(Super)

Cddigos: [Emociones y sentimientos]

Fue un poco dura para mi porque es una persona que 0sea casi toda la vida va a tener ese

problema

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:7 [si quisiera que alguien mas de...] (1:1459-1:1647) (Super)
Cdodigos: [Emociones y sentimientos]

Si quisiera que alguien mas de la familia 6sea me ayudaria porque a veces no puedo ni salir

lejos a veces mis hijos dicen ya tanto tiempo, a veces ellos también como que se van alejando

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:8 [Rechazo por el cuidado a ella...] (4:422-4:565) (Super)

Cdbdigos: [Emociones y sentimientos]

Rechazo por el cuidado a ella he no porque maés bien algunas personas me han dicho que 6sea

todo lo que yo haga con ella Dios sabra recompensar

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:9 [en el entorno a veces las personas...] (4:978-4:1260)
(Super)
Cdbdigos: [Emociones y sentimientos]
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En el entorno a veces las personas que si la han visto conversan con ella 6sea como le digo la
tratan de conversar como que ellos le aprecian, expresarse ellos asi con carifio conversan, cuando

ella esta asi enojada uno dice se esta portando mal ahi dicen no tienes que ser asi,

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:10 [cuando yo le diga que se barfie ..] (5:1308-5:1375)
(Super)
Codigos: [Emociones y sentimientos]

Cuando yo le diga que se bafie ella bafia sea ahi yo me siento bien
P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:7 [la verdad no me queria no queria...] (1:231-1:371)
(Super)

Cddigos: [Emociones y sentimientos]

La verdad no me queria no queria aceptar la discapacidad de ella y si me senté, me senti

confundia me senti huida, asi como que no estaba

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:8 [ya me siento bien, ya lo acepté...] (1:725-1:771) (Super)
Cdodigos: [Emociones y sentimientos]

Ya me siento bien, ya lo acepté la discapacidad

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:9 [no he recibido eso, pero si de...] (3:153-3:267) (Super)
Cddigos: [Emociones y sentimientos]

No he recibido eso, pero si de nifios que ya se le ven a ella y empiezan a decir asi pobrecita o

le quedan mirando

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:10 [le saben decir hay pobrecita...] (3:547-3:609) (Super)
Cdbdigos: [Emociones y sentimientos]



Le saben decir hay pobrecita, hay que tiene la nifia y asi cosas

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:17 [buena energia hasta de jugar asi...] (4:142-4:222)
(Super)

Cddigos: [Emociones y sentimientos]

Buena energia hasta de jugar asi de sentarse esta tranquila sumamente tranquila

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:6 [me asombre por qué no sabia que...] (1:204-1:340)
(Super)

Cddigos: [Emociones y sentimientos]

Me asombre por qué no sabia que, yo nunca imagine gue iba a tener una nifia con

discapacidad si me costd un poquito el trabajo aceptarlo

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:7 [asimilado cien por ciento no...] (1:809-1:882) (Super)

Cddigos: [Emociones y sentimientos]

Asimilado cien por ciento no, no porgue todavia hay me cuesta un poquito

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:8 [No por el momento no] (3:151-3:170) (Super)

Cdbdigos: [Emociones y sentimientos]

No por el momento no
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P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:9 [le dijeron como que era lisiada...] (3:443-3:504) (Super)

Cddigos: [Emociones y sentimientos]

Le dijeron como que era lisiada asi entonces yo me senti mal
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P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:10 [que se alimente bien, que haga...] (3:1377-3:1474)
(Super)
Caodigos: [Emociones y sentimientos]

Que se alimente bien, que haga sus necesidades en todo en el sentido porque si no esta bien

ella

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:6 [bien agobiadita] (1:329-1:343) (Super)

Cddigos: [Emociones y sentimientos]

Bien agobiadita

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:7 [no puedo hacer nada me duele esto...] (2:93-2:127) (Super)

Cddigos: [Emociones y sentimientos]

No puedo hacer nada me duele esto

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:8 [le ponian apodos la loca, la...] (4:358-4:464) (Super)
Cdodigos: [Emociones y sentimientos]

Le ponian apodos la loca, la patojita, la renguita no me gustaba por ahi pero cuando estaba en

la escuela

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:9 [no me tratan bonito] (4:843-4:861) (Super)
Cdbdigos: [Emociones y sentimientos]

No memos no me tratan bonito

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:10 [barre, tiende la cama] (5:619-5:641) (Super)
Cadigos:  [Emociones y sentimientos]

Barre tiende la cama
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P 7: Entrevista 7.pdf - 7:6 [me sorprendio] (1:184-1:196) (Super)
Caodigos: [Emociones y sentimientos]

Me sorprendid

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:7 [medio mal porque no encuentro ..] (1:780-1:833) (Super)
Cddigos: [Emociones y sentimientos]

Medio mal porgque no encuentro una cura que me curarian

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:8 [No,] (2:1126-2:1128) (Super)

Cddigos: [Emociones y sentimientos]

No

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:9 [no le dejo no mas tanto uh porque...] (3:62-3:143) (Super)

Cddigos: [Emociones y sentimientos]

No le dejo no mas tanto uh porque ella no puede sola siempre yo le llevo conmigo

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:10 [me hace sentir bien cuando ella...] (3:1266-3:1308) (Super)
Cddigos: [Emociones y sentimientos]

Me hace sentir bien cuando ella ya entiende

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:6 [para mi si fue una sorpresa vera...] (1:253-1:521) (Super)
Cddigos: [Emociones y sentimientos]
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Para mi si fue una sorpresa vera yo no la verdad casi ni queria saber vuelta el papa de ella ya
asi es el destino me decia y tanta cosa bueno ya ahora de lo mejor vera que bonito para mi una

felicidad me ha hecho entender que es verdad nadie tiene una persona asi

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:7 [digamos ya normal] (1:1840-1:1856) (Super)

Cddigos: [Emociones y sentimientos]

Digamos ya normal

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:8 [No en eso no] (3:505-3:516) (Super)
Cddigos: [Emociones y sentimientos]

No en eso no

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:9 [le utilizan mas el nombre, si...] (3:845-3:915) (Super)
Cddigos: [Emociones y sentimientos]

Le utilizan méas el nombre, si el nombre y bastante gente le aprecia asi
P 8: Entrevista 8.pdf - 8:10 [cuando le digo una cosa, un manito...] (4:464-4:550)
(Super)

Cddigos: [Emociones y sentimientos]

Cuando le digo una cosa, un mandadito que me dé haciendo lo hace uno se siente alegre

Reporte de consulta: “ESTADO DE SALUD”

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021
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File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON
DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021....]

Edited by: Super

Date/Time: 2021-04-25 12:33:43

Filtro de documento: En la unidad hermenéutica estan activos-usar 10 documentos primarios

en consulta y estan relacionados con las preguntas 10 Y 11 y estos son los siguientes resultados.

Hay filtro activo -usar 8 documentos primarios en consulta

UHZ1:15 Citas encontradas por consulta:

"Estado de salud"

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:11 [No, lo que cuando se fue mi mamacita...] (2:1100-2:1170)
(Super)
Cddigos: [Estado de salud]

No, lo que cuando se fue mi mamacita de ahi para all& me dio la presion
P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:11 [Bien, aungue a veces ya uno como...] (2:480-2:597)
(Super)

Cddigos: [Estado de salud]

Bien, aunque a veces ya uno como que se cansa, pero ya Dios mismo nos da la fortaleza para

dia a dia seguir luchando.

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:12 [Gracias a Dios hasta aqui nada...] (2:717-2:747) (Super)
Cddigos: [Estado de salud]
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Gracias a Dios hasta aqui nada.

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:11 [no también y lo que es emocional...] (3:402-3:576)
(Super)
Codigos:  [Estado de salud]

No también y lo que es emocional tampoco porque Gsea a veces pienso que mas adelante no

va a ver esa ayuda, no voy a poder salir ésea como todo siempre voy a estar yo y yo

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:12 [Lo que si con ella me afecto...] (3:816-3:867) (Super)
Codigos: [Estado de salud]

Lo que si con ella me afecto un tiempo es el estres,
P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:11 [me duele mucho la cintura por...] (2:894-2:1027)
(Super)

Cddigos: [Estado de salud]

Me duele mucho la cintura por lo que la misma razén que le ha marco me duele mucho aca

atras, entonces emocional a veces me siento sola

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:12 [La verdad no me hecho ver] (2:1277-2:1301) (Super)
Cddigos: [Estado de salud]

La verdad no me hecho ver
P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:11 [yo creo que mas 0 menos porque...] (2:940-2:1145)

(Super)
Cdbdigos: [Estado de salud]
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YO0 creo que mas o0 menos porque en ese sentido para mi si es duro porque ya le digo este hay
que estar cien por ciento con ella y entonces me duele la espalda, las caderas, mas 0 menos fisico

y emocional

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:12 [Dolores de columna, de espalda...] (2:1265-2:1296)
(Super)

Codigos: [Estado de salud]

Dolores de columna, de espalda e

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:11 [Dolorida de todo eso ha de ser...] (3:918-3:947) (Super)
Codigos: [Estado de salud]

Dolorida de todo eso ha de ser

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:12 [tengo mucho dolor de caderas] (3:1304-3:1331) (Super)
Cddigos: [Estado de salud]

Tengo mucho dolor de caderas

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:11 [bien] (2:461-2:464) (Super)
Cddigos: [Estado de salud]

Bien

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:12 [a veces que me coge dolor de coge...] (2:616-2:654) (Super)
Cddigos: [Estado de salud]

A veces que me coge dolor de cabeza asi

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:11 [Yo, si] (2:1949-2:1954) (Super)
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Cddigos: [Estado de salud]

Yo, si

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:12 [cargado ahi le digo eso si he...] (2:2382-2:2486) (Super)
Cddigos: [Estado de salud]

Cargado ahi le digo eso si he sufrido bastante que no caminaba y obligado tenia que yo

cargarla el peso

Reporte de consulta: “ESTILOS DE VIDA”

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021
File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021....]
Edited by: Super
Date/Time: 2021-04-25 12:34:15

Filtro de documento: En la unidad hermenéutica estan activos-usar 10 documentos primarios

en consulta y estan relacionados con las pregunta 12 y estos son los siguientes resultados.

Hay filtro activo -usar 8 documentos primarios en consulta

UHZ1: 8 Citas encontradas por consulta:

"Estilos de vida"

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:12 [se acuesta a dormir a las nueve...] (3:32-3:164) (Super)
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Cddigos: [Estilos de vida]

Se acuesta a dormir a las nueve y se levanta a las cinco o a las cuatro, hay que hacer tonguita

para que salga a trabajar mi esposo

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:13 [Las principales las tres veces...] (2:870-2:926) (Super)
Cadigos: [Estilos de vida]

Las principales las tres veces, si es que hay alguna otra

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:13 [La actividad fisica los que haceres...] (4:231-4:352)
(Super)
Cddigos: [Estilos de vida]

La actividad fisica los que haceres de la casa que no falta de ahi a veces en las tardes o en las

noches hago ejercicios.

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:13 [Nos alimentamos tres veces al...] (2:1518-2:1581)
(Super)

Cddigos: [Estilos de vida]

Nos alimentamos tres veces al dia, desayuno, almuerzo y merienda

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:13 [frutas, verduras si variadito] (2:1701-2:1729) (Super)
Cddigos: [Estilos de vida]

Frutas verduras si variadito

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:13 [siete horas dicen que es ocho] (4:20-4:48) (Super)
Cddigos: [Estilos de vida]
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Siete horas dicen que es ocho

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:13 [Tres veces] (2:838-2:847) (Super)
Cadigos: [Estilos de vida]

Tres veces

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:13 [Tres veces, y de ahi por ahi un...] (3:116-3:177) (Super)
Cddigos: [Estilos de vida]

Tres veces, y de ahi por ahi un guineo, una naranja asi frutas

Reporte de consulta: “EXPERIENCIAS DE SER CUIDADORA”

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021
File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021....]
Edited by: Super
Date/Time: 2021-04-25 12:34:40

Filtro de documento: En la unidad hermenéutica estan activos-usar 10 documentos primarios
en consulta y estan relacionados con las preguntas 2,3,8 Y 19 y estos son los siguientes
resultados.

Hay filtro activo -usar 8 documentos primarios en consulta

UHL1: 32 Citas encontradas por consulta:
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"Experiencias de ser cuidadora”

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:13 [yo les cuido con amor con carifio...] (1:996-1:1110)
(Super)

Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Yo les cuido con amor con carifio claro que es duro, pero Dios mismo nos da un corazon

bondadoso y corazdn sano,

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:14 [a veces triste a veces asi, pero...] (1:1410-1:1500)
(Super)

Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

A veces triste a veces asi, pero yo si vino agradecida con las personitas que me ayudaron

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:15 [asi nosotros nos hemos juntado...] (2:629-2:744) (Super)

Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Asi nosotros nos hemos juntado para conversar, para hacer asi unas charlas cuando han

venido los de Guaranda asi

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:16 [sigamos en adelante, nunca abandonen...] (3:1538-4:117)
(Super)

Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]
Sigamos en adelante, nunca abandonen sea lo que sea, nunca hagamos de lado a nuestros hijos
y también como soy la cuidadora de mi papacito igual, yo me he dedicado a mi papa y mi mama,

uno se ha dedicado alma vida y corazén

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:14 [Es una experiencia, claro que...] (1:430-1:610) (Super)
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Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Es una experiencia, claro que es una responsabilidad muy grande pero asi mismo es una

experiencia muy bonita, es algo muy lindo el poder compartir con personas con discapacidad.

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:15 [yo siempre desde nifia he sido...] (1:689-1:784) (Super)
Codigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Yo siempre desde nifia he sido responsable, he ayudo con mi familia, con mis hermanos por
todo.

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:16 [Si, cuando se a veces se hacia...] (2:114-2:244) (Super)

Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Si, cuando se a veces se hacia los talleres, la reunion con la asociacion, los demas grupos que

somos cuidadoras y beneficiarias.

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:17 [Que no tiene por qué asustarse...] (3:926-3:1115)
(Super)
Cadigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Que no tiene por qué asustarse o tener miedo, que no es nada del otro mundo, es una
experiencia muy bonita el poder compartir, el poder ayudar porque son pruebas que Dios mismo

nos pone.

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:14 [Bastante compromiso, responsabilidad...] (1:647-1:766)
(Super)
Caddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Bastante compromiso, responsabilidad 6sea el tiempo hay que estar pendiente y la paciencia

es lo que mas hay que tener
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P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:15 [muchas cosas porque a veces me...] (1:1003-1:1177)
(Super)
Codigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Muchas cosas porque a veces me he sentido sola, a veces como que me falta ayuda de alguien

mas porque a veces yo solo con ella mas mis hijos se me hace bastante complicado

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:16 [con una amiga ni mas con ella...] (2:1280-2:1385)
(Super)
Codigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Con una amiga ni mas con ella nos hemos ayudado, cuando hemos salido asi hemos estado las

dos compartido

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:17 [nunca pierdan las esperanzas 6sea...] (6:120-6:223)
(Super)

Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Nunca pierdan las esperanzas 6seas la que ellos ya si vinieron a este mundo asi Dios sabra

porque,

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:14 [protectora de ella porque ella...] (1:421-1:464) (Super)
Caddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Protectora de ella porque ella depende de mi

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:15 [bastante porque cambio mucho afecto...] (1:579-1:647)

(Super)
Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]
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Bastante porque cambio mucho afecto mucho en el hogar afecto bastante

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:16 [mas cuidado a ella me vi més paciencia...] (2:476-2:522)
(Super)

Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Més cuidado a ella me vi mas paciencia mas amor

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:18 [tienes una razdén un motivo que...] (4:790-4:928)
(Super)

Codigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Tienes una razén un motivo que es tu hija porque si tu dejas de insistir quien va cuidar de ella

entonces yo si me volvi una mujer fuerte

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:14 [Estar cien por ciento ahi con...] (1:377-1:410) (Super)

Caddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Estar cien por ciento ahi con ella

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:15 [no puedo salir es tengo que pensar...] (1:514-1:610)
(Super)

Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

No puedo salir es tengo que pensar mucho si salgo tengo que llevarla a ella o con quien

dejarla

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:16 [si he tenido la oportunidad de...] (2:244-2:549) (Super)
Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]
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Si he tenido la oportunidad de compartir con otras madres de nifios con discapacidad y por
ejemplo me ayudado en el sentido de decirme por ejemplo yo hago esto con mi nifio para que no
llore tanto o yo por las noches le hago esto, nos compartimos los tios tanto mio como los de ellas
aja en ese sentido

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:17 [ta tienes alguien ahi que te da...] (4:198-4:373) (Super)
Codigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Ta tienes alguien ahi que te da fuerza y valor para seguir adelante no importa si te haya puesto

a un lado, pero sigue adelante por él, uno por sus hijos hace muchas cosas,

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:14 [es mucho trabajo] (1:606-1:621) (Super)

Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Es mucho trabajo

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:15 [no senti nada de malo, normal...] (1:1313-1:1381) (Super)

Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

No senti nada de malo, normal si no el cansancio que se tiene ahora

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:16 [amiguitas] (2:1708-2:1716) (Super)
Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Amiguitas

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:17 [mas fuertes no cierto] (5:909-5:929) (Super)
Caddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Maés fuertes no cierto
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P 7: Entrevista 7.pdf - 7:14 [es duro porque siendo cualquiera...] (1:392-1:509) (Super)

Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Es duro porque siendo cualquiera talvez dejaria porque es mi hija yo ya le tengo ahi le cuido

lo que yo més pueda

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:15 [ya me estoy acostumbrado a eso...] (1:702-1:737) (Super)
Codigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Ya me estoy acostumbrado a eso Yya.

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:16 [no he tenido para compartir] (2:218-2:244) (Super)

Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

No he tenido para compartir

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:17 [diria que le entiendan a los hijos...] (3:1635-3:1759)
(Super)

Codigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Diria que le entiendan a los hijos porgue en la enfermedad no es facil tratar con ellos asi que

le entiendan a los hijos.

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:14 [Una responsabilidad como cuidar...] (1:857-1:897) (Super)

Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Una responsabilidad como cuidar a tu hijo

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:15 [totalmente la responsabilidad...] (1:1508-1:1591) (Super)
Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]
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Totalmente la responsabilidad sea de dia o sea de noche yo no le dejo es para nada

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:16 [si he tenido conversaciones por...] (2:878-2:1050) (Super)
Codigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Si he tenido conversaciones por ejemplo ella me han dicho haga asi yo también hay madres

una sefiora me ensefio en el hospital all4 en Quito como debo yo quitar el pafial

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:17 [que la cuidarles, protegerles...] (4:811-4:905) (Super)

Cddigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Que la cuidarles, protegerles y amarlos y como le digo y como le digo a ellos es lo més lindo

Reporte de consulta: “TRACTICAS DE CUIDADO”

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021
File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021....]
Edited by: Super
Date/Time: 2021-04-25 12:35:06

Filtro de documento: En la unidad hermenéutica estan activos-usar 10 documentos primarios

en consulta y estan relacionados con las preguntas 15y 16 y estos son los siguientes resultados.

Hay filtro activo -usar 8 documentos primarios en consulta

UHZ1: 16 Citas encontradas por consulta:
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"Practicas de cuidado"

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:17 [es la medicina, porque usted...] (3:675-3:834) (Super)
Cddigos: [Practicas de cuidado]

Es la medicina, porque usted sabe que aunqgue sea los alimentos aqui una yuquita, un platano

o cualquier cosa, pero en cambio la medicina eso si es carisimo

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:18 [hacer bafar, hay que lavar la...] (3:1064-3:1102)
(Super)

Codigos: [Précticas de cuidado]

Hacer bafar, hay que lavar la ropa todo

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:18 [es la medicina de €l, eso es lo...] (3:223-3:328) (Super)
Cddigos: [Practicas de cuidado]

Es la medicina de él, eso es lo principal asi no tenga que comer, pero la medicina es lo
principal de él.

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:19 [darle la comida primero tiene...] (3:460-3:521) (Super)
Cddigos: [Practicas de cuidado]

Darle la comida primero tiene que atenderle con la medicina.

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:18 [le debe faltar es la medicina ..] (4:1725-4:1838) (Super)
Cddigos: [Practicas de cuidado]

Le debe faltar es la medicina en café, almuerzo y merienda, hay que tenerle con colada igual

por el medicamento.
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P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:19 [se va a bafar en ella unos 20...] (4:2006-5:153) (Super)
Codigos: [Précticas de cuidado]

Se va a bafar en ella unos 20 minutos verle que se bafie bien, porque ella en este caso ella
puede enjabonarse, 6sea uno se le ve que se lave bien, de ahi a veces asi mismo en la ropa hay
que verle como ella se pone, que se ponga bien porgue a veces ella se pone para delante o al

revés la blusa mas arriba

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:1 [cuidado cien por ciento cuidado...] (3:903-3:1043)
(Super)
Cadigos: [Précticas de cuidado]

Cuidado cien por ciento cuidado de ella porgue ella depende de mi no ve que utiliza pafales,

hay que darle de comer, vestirle, bafiarle todo

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:2 [yo hago terapias aqui en la casa...] (3:1157-3:1291)
(Super)
Codigos: [Précticas de cuidado]

Yo hago terapias aqui en la casa a veces ella no se deja hacer porque no seé si siente dolor,

mucho dolor no sé, pero le hago una hora

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:18 [Una cama especial para ella, porque...] (3:577-3:703)
(Super)

Cddigos: [Practicas de cuidado]

Una cama especial para ella, porque ya permanece mas asi acostada tuve que adaptar una

cama acé afuera, toldo para los moscos
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P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:19 [le hago las terapias aqui en casa...] (3:964-3:1106)
(Super)
Codigos: [Précticas de cuidado]

Le hago las terapias aqui en casa dependiendo una media hora, pero alternado una media hora

le dejo descansar cierto tiempo y de ahi otra vez

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:18 [la carbamazepina de 400mg...] (4:1274-4:1392) (Super)

Cddigos: [Practicas de cuidado]

La carbamazepina de 400mg esa toma y el complejo B en pastilla, pero ya no me dan no sé
porque ahora toca comprar

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:19 [bafiese solita le pongo una sillita...] (4:1643-4:1748)
(Super)
Codigos: [Précticas de cuidado]

Bariese solita le pongo una sillita por ahi le pongo el tacho de agua ahi que se bafie solita se

refresque

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:18 [seria una que me dieran alguna...] (3:268-3:307) (Super)

Cddigos: [Practicas de cuidado]

Seria una que me dieran alguna de ayuda

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:19 [no ella hace sola pero hay a veces...] (3:500-3:608) (Super)
Cddigos: [Practicas de cuidado]

No ella hace sola pero hay a veces que si le tengo que yo hacerle porque cuando hay a veces

gue convulsiona
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P 8: Entrevista 8.pdf - 8:18 [las necesites de ella es una salud...] (3:1000-3:1074)
(Super)

Codigos: [Précticas de cuidado]

Las necesites de ella es una salud, por ejemplo, medicina y atencién médica

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:19 [para cepillarse los dientes tengo...] (3:1271-3:1444)
(Super)

Cddigos: [Practicas de cuidado]

Para cepillarse los dientes tengo que estar yo, vestirle, asearle yo, peinarle yo, bafiarle en todo
tengo que ayudarle, en el para el bafio también tengo que estar pendiente

LISTADO DE MEMOS Y CITAS

MENOS-FILTRO: TOTAL [11]
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DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021....]
Edited by: Super
Date/Time: 2021-04-26 10:48:58

Memo: Aceptacion y rechazo
Memo: Agotamiento
Memo: Alimentandome y descansando

Memo: Brindando confort
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Compartiendo con mis iguales
Confiando en dios

Fortalezas

Mis limitaciones

Motivacion en el cuidado

Ser cuidador

Sin dependencia

Reporte de consulta: MEMOS Y CITAS CORESPONDIENTES A EMOCIONES Y
SENTIMIENTOS

UH:

HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD

CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021

File:

[..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021....]
Edited by: Super
Date/Time: 2021-04-26 10:48:58

MEMO: Aceptacion y rechazo (8 Citas) (Super, 2021-04-25 14:58:40)

P 1: Entrevista 1(1).pdf: (3:484-3:576)

P 2: Entrevista 2(1).pdf: (3:136-3:137)

P 3: Entrevista 3(1).pdf: (4:1466-4:1508)
P 4: Entrevista 4(1).pdf: (3:547-3:574)

P 5: Entrevista 5(1).pdf: (3:443-3:504)

P 6: Entrevista 6.pdf:  (4:833-4:861)

P 7: Entrevista 7.pdf:  (3:160-3:180)

P 8: Entrevista 8.pdf:  (3:887-3:915)
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Cddigo: Emociones y sentimientos
Memo: Aceptacion y rechazo
Tipo: BIBLIOGRAFICAMENTE EL ANALISIS DEL TEMA

Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas con Discapacidad en su
articulo "La Discriminacion hacia las Personas con Discapacidad “menciona dentro del grupo de
personas que por alguna de sus caracteristicas fisicas o su forma de vida son discriminados, estan
las personas con discapacidad, la discriminacion hacia las personas con discapacidad se ha dado
por falta de conocimiento de la sociedad sobre esta condicidn, esto ha impedido que puedan
gozar de sus derechos (salud, trabajo, educacion, vivienda, transporte y comunicaciones

accesibles, justicia, cultura, turismo) y tener una vida plena.

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:21 [a veces disque dicen que él es...] (3:484-3:576) (Super)
Cddigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Aceptacion y rechazo]

A veces disque dicen que €él es sano y bueno, no es enfermo y no pues que me voy a sentir

bien

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:9 [No] (3:136-3:137) (Super)
Cddigos: Emociones y sentimientos

Memo: [Aceptacidn y rechazo]

No

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:23 [no habido una discriminacion d..] (4:1466-4:1508)
(Super)

Caddigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Aceptacion y rechazo]

No habido una discriminacion de este tipo
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P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:22 [le saben decir hay pobrecita] (3:547-3:574) (Super)
Cadigos: Emociones y sentimientos
Memo:  [Aceptacion y rechazo]

Le saben decir hay pobrecita

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:22 [le dijeron como que era lisiada...] (3:443-3:504) (Super)
Cddigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Aceptacion y rechazo]

Le dijeron como que era lisiada asi entonces yo me senti mal

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:24 [dice aqui no me tratan bonito] (4:833-4:861) (Super)
Cadigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Aceptacion y rechazo]

Dice aqui no me tratan bonito

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:24 [le han tratado mal.] (3:160-3:180) (Super)

Cddigos: Emociones y sentimientos

Memo: [Aceptacidn y rechazo]

Le han tratado mal.
P 8: Entrevista 8.pdf - 8:24 [bastante gente le aprecia asi] (3:887-3:915) (Super)
Caddigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Aceptacion y rechazo]

Bastante gente le aprecia asi
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Reporte de consulta: MEMOS Y CITAS CORESPONDIENTES A ESTADO DE
SALUD

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021
File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021....]
Edited by: Super
Date/Time: 2021-04-26 10:49:58

MEMO: Agotamiento (16 Citas) (Super, 2021-04-25 15:05:01)

P 1: Entrevista 1(1).pdf: (2:1154-2:1170)

P 2: Entrevista 2(1).pdf: (2:504-2:565), (2:732-2:747)

P 3: Entrevista 3(1).pdf: (3:385-3:441), (3:869-3:896)

P 4: Entrevista 4(1).pdf: (2:894-2:1027), (2:1359-2:1401)

P 5: Entrevista 5(1).pdf: (2:1080-2:1145), (2:1265-2:1294)

P 6: Entrevista 6.pdf: (3:918-3:933), (3:1304-3:1331), (3:1310-3:1331)
P 7: Entrevista 7.pdf: (2:461-2:464), (2:628-2:650)

P 8: Entrevista 8.pdf: (2:1949-2:1954), (2:2406-2:2486)

Cadigo: Estado de salud

Memo: Agotamiento

Tipo: BIBLIOGRAFICAMENTE EL ANALISIS DEL TEMA

Martinez Borrero; Pedro Campoverde; Juan Adolfo en su articulo "Sindrome del cuidador
guemado y factores asociados en cuidadores de personas con discapacidad en Molleturo™ afirma

que se determind la presencia del sindrome del cuidador quemado relacionado a las a factores
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gue generan agotamiento subjetivo como objetivo, sobre los cuidadores primarios o informales,
debido a que la atencion brindada a las personas con discapacidad, genera un estrés permanentes
que, afecta su bienestar bioldgico, psicoldgico, moral y conductual de estas personas, con

repercusiones negativas para la persona, su familia y la sociedad.
P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:23 [me dio la presion] (2:1154-2:1170) (Super)
Cadigos: Estado de salud
Memo:  [Agotamiento]
Me dio la presion
P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:24 [uno como que se cansa pero ya ..] (2:504-2:565) (Super)
Cadigos: Estado de salud
Memo:  [Agotamiento]

Uno como que se cansa pero ya Dios mismo nos da la fortaleza

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:25 [hasta aqui nada.] (2:732-2:747) (Super)

Cadigos: Estado de salud

Memo:  [Agotamiento]

Hasta aqui nada.

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:25 [Mi estado fisico no también y...] (3:385-3:441) (Super)
Cadigos: Estado de salud

Memo:  [Agotamiento]

Mi estado fisico no también y lo que es emocional tampoco

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:26 [el estrés me afecto bastante] (3:869-3:896) (Super)
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Cadigos: Estado de salud

Memo:  [Agotamiento]

El estrés me afecto bastante

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:11 [me duele mucho la cintura por...] (2:894-2:1027)
(Super)
Cadigos: Estado de salud

Memo:  [Agotamiento]

Me duele mucho la cintura por lo que la misma razén que le ha marco me duele mucho aca

atras, entonces emocional a veces me siento sola

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:24 [solamente el dolor de la cintura...] (2:1359-2:1401)
(Super)
Cadigos: Estado de salud

Memo:  [Agotamiento]

Solamente el dolor de la cintura que siento

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:24 [me duele la espalda, las caderas...] (2:1080-2:1145)
(Super)

Cadigos: Estado de salud

Memo:  [Agotamiento]

Me duele la espalda, las caderas, mas o menos fisico y emocional

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:25 [Dolores de columna, de espalda...] (2:1265-2:1294)
(Super)
Cadigos: Estado de salud

Memo:  [Agotamiento]
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Dolores de columna, de espalda

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:25 [Dolorida de todo] (3:918-3:933) (Super)
Cadigos: Estado de salud

Memo:  [Agotamiento]

Dolorida de todo

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:12 [tengo mucho dolor de caderas] (3:1304-3:1331) (Super)
Codigos: [Estado de salud]
Memo:  [Agotamiento]

Tengo mucho dolor de caderas

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:26 [mucho dolor de caderas] (3:1310-3:1331) (Super)
Cadigos: Estado de salud

Memo:  [Agotamiento]

Mucho dolor de caderas

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:11 [bien] (2:461-2:464) (Super)
Cddigos: [Estado de salud]
Memo:  [Agotamiento]

Bien
P 7: Entrevista 7.pdf - 7:25 [me coge dolor de cabeza] (2:628-2:650) (Super)

Cadigos: Estado de salud
Memo: [Agotamiento]
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Me coge dolor de cabeza

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:11 [Yo, si] (2:1949-2:1954) (Super)
Codigos: [Estado de salud]

Memo:  [Agotamiento]

Yo, si

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:25 [si he sufrido bastante que no...] (2:2406-2:2486) (Super)
Cadigos: Estado de salud

Memo:  [Agotamiento]

Si he sufrido bastante que no caminaba y obligado tenia que yo cargarla el peso

Reporte de consulta: MEMOS Y CITAS CORESPONDIENTES A ESTILO DE VIDA

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021
File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021....]
Edited by: Super
Date/Time: 2021-04-26 10:50:32

MEMO: Alimentandome y descansado (9 Citas) (Super, 2021-04-25 15:23:10)
P 1: Entrevista 1(1).pdf: (3:66-3:154)

P 2: Entrevista 2(1).pdf: (2:886-2:927)

P 3: Entrevista 3(1).pdf: (4:305-4:352)

P 4: Entrevista 4(1).pdf: (3:14-3:68)
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P 5: Entrevista 5(1).pdf: (2:1787-2:1821)

P 6: Entrevista 6.pdf: (3:1585-3:1718), (3:1624-3:1718)

P 7: Entrevista 7.pdf: (2:975-2:1007)

P 8: Entrevista 8.pdf: (3:229-3:255)

Cadigo: Estilo de vida

Memo: Alimentandome y descansando

Tipo: BIBLIOGRAFICAMENTE EL ANALISIS DEL TEMA

Gonzalo Varas en su articulo "Salud y alimentacion en cuidadores de personas con
discapacidad™ menciona como consecuencia, las personas que cuidan a otros/as presentan
repercusiones en su salud fisica y psicoldgica como también en su desarrollo personal y
profesional, de esta forma, el cuidado puede convertirse en una tarea demasiado exigente, que
puede provocar desgaste emocional, graves episodios de estrés, mala alimentacion, bajos niveles
de actividad fisica, presencia de enfermedades cronicas no tratadas, vida sexual y actividades
sociales que se ven comprometidas de manera negativa, mayor tendencia a conductas

sedentarias, sobrepeso, obesidad.
P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:26 [se levanta a las cinco 0 a las...] (3:66-3:154) (Super)
Cadigos: Estilo de vida
Memo:  [Alimentandome y descansado]

Se levanta a las cinco o a las cuatro, hay que hacer tonguita para que salga a trabajar

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:28 [las tres veces, si es que hay...] (2:886-2:927) (Super)
Cadigos: Estilo de vida

Memo: [Alimentandome y descansado]

Las tres veces, si es que hay alguna otra.

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:29 [en las tardes o en las noches...] (4:305-4:352) (Super)
Cadigos: Estilo de vida
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Memo:  [Alimentdndome y descansado]

En las tardes o en las noches hago ejercicios.

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:27 [ninguna actividad, mas que aqui...] (3:14-3:68) (Super)
Cadigos: Estilo de vida

Memo:  [Alimentandome y descansado]

Ninguna actividad, mas que aqui no puedo mismo por ella

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:28 [a veces 6 horas 7 horas dependiendo...] (2:1787-2:1821)
(Super)
Cadigos: Estilo de vida

Memo:  [Alimentdndome y descansado]

A veces 6 horas 7 horas dependiendo

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:30 [pero ni tres casi se alcanza...] (3:1585-3:1718) (Super)
Cadigos: Estilo de vida
Memo:  [Alimentandome y descansado]

Pero ni tres casi se alcanza le digo la misma comida se come calentando, cuando hay plata si

se come los alimentos que es de comer

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:29 [la misma comida se come calentando...] (3:1624-3:1718)
(Super)

Cadigos: Estilo de vida

Memo:  [Alimentdndome y descansado]

La misma comida se come calentando, cuando hay plata si se come los alimentos que es de

comer
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P 7: Entrevista 7.pdf - 7:28 [no duermo completo todos los dias...] (2:975-2:1007)
(Super)
Cadigos: Estilo de vida

Memo:  [Alimentdndome y descansado]

No duermo completo todos los dias

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:28 [las frutas también variadas] (3:229-3:255) (Super)
Cadigos: Estilo de vida

Memo:  [Alimentandome y descansado]

Las frutas también variadas

Reporte de consulta: MEMOS Y CITAS CORESPONDIENTES A PRACTICA DEL
CUIDADO

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021
File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021....]
Edited by: Super
Date/Time: 2021-04-26 10:50:59

MEMO: Brindando confort (16 Citas) (Super, 2021-04-25 15:30:00)
P 1: Entrevista 1(1).pdf: (3:838-3:920), (3:1064-3:1097)
P 2: Entrevista 2(1).pdf: (3:293-3:328), (3:466-3:521)



198

P 3: Entrevista 3(1).pdf: (4:1719-4:1817), (5:29-5:133)

P 4: Entrevista 4(1).pdf: (3:998-3:1043), (3:1160-3:1188)

P 5: Entrevista 5(1).pdf: (3:801-3:876), (3:1058-3:1088)

P 6: Entrevista 6.pdf: (4:1332-4:1360), (4:1957-4:2060)

P 7: Entrevista 7.pdf: (3:339-3:410), (3:714-3:799)

P 8: Entrevista 8.pdf: (3:1049-3:1074), (3:1276-3:1362)

Cadigo: Practica del cuidado

Memo: Brindando confort

Tipo: BIBLIOGRAFICAMENTE EL ANALISIS DEL TEMA

Ramon Zambrano en su articulo “Redisefio del interior de una vivienda para una persona con
movilidad reducida (en silla de ruedas)"menciona que el problema se sitta en la falta de
dimensionamiento, circulacion y confort que actualmente es un impedimento para las diversas

actividades que desempefia a diario el cuidador de una persona con discapacidad.

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:25 [si es que no le doy la medicina...] (3:838-3:920) (Super)
Cadigos: Practicas de cuidado

Memo:  [Brindando confort]

Si es que no le doy la medicina hay si enseguida alza la mano, se vuelve agresivo

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:24 [hacer bafar, hay que lavar la...] (3:1064-3:1097)
(Super)
Cadigos: Practicas de cuidado

Memo: [Brindando confort]
Hacer bafar, hay que lavar la ropa
P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:26 [la medicina es lo principal de...] (3:293-3:328) (Super)

Cadigos: Practicas de cuidado

Memo: [Brindando confort]
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La medicina es lo principal de él.

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:27 [la comida primero tiene que...] (3:466-3:521) (Super)
Cadigos: Practicas de cuidado

Memo:  [Brindando confort]

La comida primero tiene que atenderle con la medicina.

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:27 [nunca le debe faltar es la medicina...] (4:1719-4:1817)
(Super)
Cadigos: Practicas de cuidado

Memo:  [Brindando confort]

Nunca le debe faltar es la medicina en café, almuerzo y merienda, hay que tenerle con colada

igua

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:28 [hay que verle como ella se pone...] (5:29-5:133) (Super)
Cadigos: Practicas de cuidado
Memo:  [Brindando confort]

Hay que verle como ella se pone, que se ponga bien porgue a veces ella se pone para delante o

al revés

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:25 [hay que darle de comer, vestirle...] (3:998-3:1043)
(Super)

Cadigos: Practicas de cuidado

Memo:  [Brindando confort]

Hay que darle de comer, vestirle, bafiarle todo
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P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:26 [hago terapias aqui en la casa] (3:1160-3:1188) (Super)
Cadigos: Practicas de cuidado

Memo:  [Brindando confort]

Hago terapias aqui en la casa

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:26 [una cama especial, un colchén...] (3:801-3:876) (Super)
Cadigos: Practicas de cuidado

Memo:  [Brindando confort]

Una cama especial, un colchdn especial para ella, pasa méas tiempo acostada

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:27 [le dejo descansar cierto tiempo...] (3:1058-3:1088)
(Super)

Cadigos: Practicas de cuidado

Memo:  [Brindando confort]

Le dejo descansar cierto tiempo

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:27 [pastilla, pero ya no me dan] (4:1332-4:1360) (Super)

Cadigos: Practicas de cuidado

Memo:  [Brindando confort]

Pastilla, pero ya no me dan

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:28 [ella dice que le ponga una ropa...] (4:1957-4:2060) (Super)

Cadigos: Practicas de cuidado

Memo: [Brindando confort]



201

Ella dice que le ponga una ropa vuelta dice era solo para la casa, vuelta para salir se pone otra

ropa

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:26 [en cosas que para ella pueda...] (3:339-3:410) (Super)
Cadigos: Practicas de cuidado

Memo:  [Brindando confort]

En cosas que para ella pueda dormir donde en eso de ahi no vestimenta no

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:27 [cuando estd cambiandose entonces...] (3:714-3:799)
(Super)
Cadigos: Practicas de cuidado

Memo:  [Brindando confort]

Cuando esta cambiandose entonces ahi yo siempre tengo que cogerle y hacerle cambiar.

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:26 [medicina y atencion médica] (3:1049-3:1074) (Super)
Cadigos: Practicas de cuidado

Memo:  [Brindando confort]

Medicina y atencion medica

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:27 [cepillarse los dientes tengo que...] (3:1276-3:1362) (Super)
Cadigos: Practicas de cuidado

Memo: [Brindando confort]

Cepillarse los dientes tengo que estar yo, vestirle, asearle yo, peinarle yo, bafiarle
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Reporte de consulta: MEMOS Y CITAS CORESPONDIENTES A EXPERIENCIAS
DE SER CUIDADORA

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021
File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021....]
Edited by: Super
Date/Time: 2021-04-26 10:51:35

MEMO: Compartiendo con mis iguales (8 Citas) (Super, 2021-04-25 17:22:44)
P 1: Entrevista 1(1).pdf: (2:642-2:674)

P 2: Entrevista 2(1).pdf: (2:159-2:186)

P 3: Entrevista 3(1).pdf: (2:1310-2:1393)
P 4: Entrevista 4(1).pdf: (2:468-2:530)

P 5: Entrevista 5(1).pdf: (2:344-2:441)

P 6: Entrevista 6.pdf: (2:1760-3:76)

P 7: Entrevista 7.pdf: (2:218-2:245)

P 8: Entrevista 8.pdf: (2:918-2:1003)
Cadigo: Experiencias de ser cuidadora
Memo: Compartiendo con mis iguales

Tipo: Comentario

Alfa Amaya; Guadalupe Acle en su articulo "CARACTERIZACION DE LOS
CONOCIMIENTOS DE LAS MADRES SOBRE LA DISCAPACIDAD DE SUS HIJOS Y SU
VINCULO CON LA DINAMICA FAMILIAR" menciona que las madres reportaron que no
recibieron preparacion de cémo tratar a sus hijos; sin embargo, ellas consideran la importancia

de adquirir conocimientos especializados para entender y tratar al menor.
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P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:34 [nos hemos ajuntado para conversar...] (2:642-2:674)
(Super)

Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Compartiendo con mis iguales]

Nos hemos ajuntado para conversar

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:37 [la reunién con la asociacion] (2:159-2:186) (Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Compartiendo con mis iguales]

La reunién con la asociacion

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:37 [nos hemos ayudado, cuando hemos...] (2:1310-2:1393)
(Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Compartiendo con mis iguales]

Nos hemos ayudado, cuando hemos salido asi hemos estado las dos compartido las dos

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:34 [yo vi més cuidado a ella me vi...] (2:468-2:530) (Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Compartiendo con mis iguales]

Yo vi mas cuidado a ella me vi mas paciencia mas amor y asi

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:35 [me ayudado en el sentido de...] (2:344-2:441) (Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Compartiendo con mis iguales]
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Me ayudado en el sentido de decirme por ejemplo yo hago esto con mi nifio para que no llore

tanto

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:38 [no somos bien conocidas también...] (2:1760-3:76) (Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Compartiendo con mis iguales]

No somos bien conocidas también bueno algunas conocidas mismo bueno si no han pedido

favor

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:36 [no he tenido para compartir.] (2:218-2:245) (Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Compartiendo con mis iguales]

No he tenido para compartir.

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:37 [ella me ha dicho haga asi yo...] (2:918-2:1003) (Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Compartiendo con mis iguales]

Ella me ha dicho haga asi yo también hay madres una sefiora me ensefio en el hospital

Reporte de consulta: MEMOS Y CITAS CORESPONDIENTES A EMOCIONES Y
SENTIMIENTOS

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021
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File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON
DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021....]

Edited by: Super

Date/Time: 2021-04-26 10:51:57

MEMO: Confiando en dios (24 Citas) (Super, 2021-04-25 14:32:16)
P 1: Entrevista 1(1).pdf: (1:760-1:885), (1:1622-1:1672), (3:287-3:288)
P 2: Entrevista 2(1).pdf: (1:261-1:315), (1:826-1:844), (2:1200-2:1265)
P 3: Entrevista 3(1).pdf: (1:520-1:572), (1:1649-1:1716), (4:544-4:614)
P 4: Entrevista 4(1).pdf: (1:313-1:345), (1:713-1:741), (3:302-3:332)
P 5: Entrevista 5(1).pdf: (1:301-1:340), (1:849-1:882), (3:151-3:170)
P 6: Entrevista 6.pdf: (1:347-1:362), (2:93-2:120), (4:409-4:423)

P 7: Entrevista 7.pdf: (1:227-1:243), (1:786-1:817), (2:1130-2:1139)
P 8: Entrevista 8.pdf: (1:524-1:605), (1:1848-1:1856), (3:637-3:650)
Caodigo: Emociones y sentimientos

Memo: Confiando en dios

Tipo: BIBLIOGRAFICAMENTE EL ANALISIS DEL TEMA

Sonia Araujo; Elsy Veldazquez en su articulo “El papel de la espiritualidad en la restauracion
de la salud" Considera que la religiosidad/espiritualidad es una variable importante a tomar en
cuenta en la atencién médica cotidiana, y que el médico consiente de este hecho y previo
consentimiento del paciente, podria orientar hacia la oracion como una herramienta adicional que

puede beneficiar el curso de la enfermedad.

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:19 [gracias a Diosito estoy cobrando...] (1:760-1:885)
(Super)
Caddigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]



206

Gracias a Diosito estoy cobrando el bono se esta comprando la medicinita de él hasta poder

ingresar vuelta en los hospitales

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:20 [gracias a Diosito que para asi...] (1:1622-1:1672)
(Super)
Caddigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]

Gracias a Diosito que para asi que me alzaba la mano

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:8 [No] (3:287-3:288) (Super)
Cddigos: [Emociones y sentimientos]

Memo:  [Confiando en dios]

No

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:20 [Dios mismo nos da la fortaleza...] (1:261-1:315) (Super)
Cddigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]

Dios mismo nos da la fortaleza, la valentia y fortaleza

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:21 [gracias a Dios bien] (1:826-1:844) (Super)
Caddigos: Emociones y sentimientos

Memo: [Confiando en dios]

Gracias a Dios bien

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:22 [en hospitales es bien complicado...] (2:1200-2:1265)

(Super)

Caddigos: Emociones y sentimientos
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Memo:  [Confiando en dios]

En hospitales es bien complicado a veces nos rechazan a veces no

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:20 [también me da pensar que algun...] (1:520-1:572)
(Super)

Cadigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]

También me da pensar que algun dia no se va recuperar

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:21 [hay un poco menos de aprecio...] (1:1649-1:1716)
(Super)
Cddigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]

Hay un poco menos de aprecio tiene que tener ayuda de alguien mas.

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:22 [Dios sabra recompensar, ¢sea no...] (4:544-4:614)
(Super)
Cddigos: Emociones y sentimientos

Memo: [Confiando en dios]

Dios sabra recompensar, 6sea no es nada malo que uno se esta haciendo

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:20 [me senti confundia me senti huida...] (1:313-1:345)
(Super)

Cadigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]
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me senti confundia me senti huida

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:21 [Actualmente ya me siento bien] (1:713-1:741) (Super)
Cadigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]

Actualmente ya me siento bien

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:19 [si duele, si duele la verdad] (3:302-3:332) (Super)
Caddigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]

Si duele, si duele la verdad,

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:20 [me cost6 un poquito el trabajo...] (1:301-1:340) (Super)
Cadigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]

Me costd un poquito el trabajo aceptarlo

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:21 [todavia hay me cuesta un poquito...] (1:849-1:882)
(Super)
Caddigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]
Todavia hay me cuesta un poquito
P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:8 [No por el momento no] (3:151-3:170) (Super)

Cdbdigos: [Emociones y sentimientos]
Memo:  [Confiando en dios]
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No por el momento no

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:22 [era muy agobiada] (1:347-1:362) (Super)
Cadigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]

Era muy agobiada

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:21 [no puedo hacer nada me duele] (2:93-2:120) (Super)
Cddigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]

No puedo hacer nada me duele

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:20 [no me gustaba] (4:409-4:423) (Super)
Cadigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]

No me gustaba

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:22 [no me lo esperaba] (1:227-1:243) (Super)
Cddigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]

No me lo esperaba

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:21 [mal porque no encuentro una cura...] (1:786-1:817)
(Super)

Cadigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]
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Mal porque no encuentro una cura

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:20 [no tampoco] (2:1130-2:1139) (Super)
Cabdigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]

No tampoco

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:20 [ha sido una bendicion de Dios...] (1:524-1:605) (Super)
Cddigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]

Ha sido una bendicion de Dios y le digo para que son bien bonitos, son amorosos,

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:21 [ya normal] (1:1848-1:1856) (Super)

Cadigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]

Ya normal

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:22 [no me apoyaron] (3:637-3:650) (Super)
Cddigos: Emociones y sentimientos

Memo:  [Confiando en dios]

No me apoyaron

Reporte de consulta: MEMOS Y CITAS CORESPONDIENTES A APOYO FAMILIA-
AMIGOS
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UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL. 2021
File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL. 2021....]
Edited by: Super
Date/Time: 2021-04-26 10:52:23

MEMO: Fortalezas (24 Citas) (Super, 2021-04-25 16:22:20)

P 1: Entrevista 1(1).pdf: (2:125-2:133), (2:265-2:280), (2:462-2:484)

P 2: Entrevista 2(1).pdf: (1:997-1:1011), (1:1161-1:1176), (1:1326-1:1366)
P 3: Entrevista 3(1).pdf: (2:109-2:143), (2:342-2:380), (2:1051-2:1066)
P 4: Entrevista 4(1).pdf: (1:898-1:904), (1:1122-1:1186), (2:164-2:179)
P 5: Entrevista 5(1).pdf: (1:1134-1:1178), (1:1274-1:1306), (2:62-2:109)
P 6: Entrevista 6.pdf: (2:409-2:426), (2:728-2:756), (2:1418-2:1489)

P 7: Entrevista 7.pdf: (1:1052-1:1067), (1:1373-1:1388), (2:49-2:60)

P 8: Entrevista 8.pdf: (1:1959-1:1992), (2:25-2:68), (2:294-2:302)
Cadigos: Apoyo familia amigos

Memos: Fortalezas

Tipo: BIBLIOGRAFICAMENTE EL ANALISIS DEL TEMA

Plena inclusion en su articulo "Como apoyar a mi familiar con discapacidad™ afirma que la
familia cumple diversas funciones y desempefia un rol muy importante en el cuidado del
bienestar fisico y emocional de cada uno de sus miembros. Debes partir de la base que, como
familia con un miembro con discapacidad intelectual o del desarrollo, funcionas y te organizas
como el resto de las familias, pero puedes llegar a pasar por “situaciones especiales” que se

tienen que tener en consideracion.

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:28 [mi hijita] (2:125-2:133) (Super)

Cadigos: Apoyo familia amigos
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Memo: [Fortalezas]

Mi hijita

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:29 [vienen a visitar] (2:265-2:280) (Super)

Cadigos: Apoyo familia amigos

Memo:  [Fortalezas]

Vienen a visitar

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:30 [me llevo bien con todos] (2:462-2:484) (Super)
Cadigos: Apoyo familia amigos

Memo:  [Fortalezas]

Me llevo bien con todos

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:31 [toda mi familia] (1:997-1:1011) (Super)
Cadigos: Apoyo familia amigos
Memo:  [Fortalezas]

Toda mi familia

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:32 [se pone agresivo] (1:1161-1:1176) (Super)
Cadigos: Apoyo familia amigos

Memo: [Fortalezas]

Se pone agresivo

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:33 [yo me llevo aqui casi con todo...] (1:1326-1:1366)
(Super)
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Cadigos: Apoyo familia amigos

Memo:  [Fortalezas]

Yo me llevo aqui casi con todo el pueblo.

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:32 [una sobrina que sabe venir a...] (2:109-2:143) (Super)
Cadigos: Apoyo familia amigos
Memo:  [Fortalezas]

Una sobrina que sabe venir a veces

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:33 [La relacion 6sea es de un poco...] (2:342-2:380) (Super)
Cadigos: Apoyo familia amigos

Memo:  [Fortalezas]

La relacion Gsea es de un poco distante

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:34 [nos ayudamos ahi] (2:1051-2:1066) (Super)
Cadigos: Apoyo familia amigos

Memo:  [Fortalezas]

Nos ayudamos ahi

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:4 [Solo yo] (1:898-1:904) (Super)
Cddigos: [Apoyo familia-amigos]

Memo: [Fortalezas]

Solo yo

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:29 [se lleva muy bien con mis hermanos...] (1:1122-1:1186)
(Super)
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Cadigos: Apoyo familia amigos

Memo:  [Fortalezas]

Se lleva muy bien con mis hermanos con mis tios, le quieren mucho

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:30 [si me comprenden] (2:164-2:179) (Super)
Cadigos: Apoyo familia amigos
Memo:  [Fortalezas]

Si me comprenden

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:30 [mi nifia la mayor ella es la que...] (1:1134-1:1178)
(Super)
Cadigos: Apoyo familia amigos

Memo:  [Fortalezas]

Mi nifia la mayor ella es la que mas me ayuda

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:31 [Mi familia asume como algo normal...] (1:1274-1:1306)
(Super)

Cadigos: Apoyo familia amigos

Memo: [Fortalezas]

Mi familia asume como algo normal

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:3 [mas 0 menos yo con mis vecinos...] (2:62-2:109) (Super)

Caddigos: [Apoyo familia-amigos]

Memo:  [Fortalezas]

Mas 0 menos yo con mis vecinos muy poco me hablo
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P 6: Entrevista 6.pdf - 6:33 [solo yo no hay mas] (2:409-2:426) (Super)
Cadigos: Apoyo familia amigos
Memo:  [Fortalezas]

Solo yo no hay mas

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:34 [ellos creo por atras hablaran] (2:728-2:756) (Super)
Cadigos: Apoyo familia amigos
Memo:  [Fortalezas]

Ellos creo por atrés hablaran

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:35 [esta con los chismes por eso yo...] (2:1418-2:1489) (Super)
Cadigos: Apoyo familia amigos
Memo:  [Fortalezas]

Esta con los chismes por eso yo le dije con la otra vecina de ahi abajo

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:1 [Todos de la casa] (1:1052-1:1067) (Super)
Cadigos: [Apoyo familia-amigos]
Memo:  [Fortalezas]

Todos de la casa

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:31 [no le traten mal] (1:1373-1:1388) (Super)
Cadigos: Apoyo familia amigos
Memo:  [Fortalezas]

no le traten mal

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:32 [Bien conmigo] (2:49-2:60) (Super)
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Cadigos: Apoyo familia amigos

Memo:  [Fortalezas]

Bien conmigo

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:31 [Me apoya mi hijo, el papa de e..] (1:1959-1:1992) (Super)
Caodigos: Apoyo familia amigos
Memo: [Fortalezas]

Me apoya mi hijo, el papa de ella,

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:32 [familia mia toditos le...] (2:25-2:68) (Super)
Cadigos: Apoyo familia amigos

Memo:  [Fortalezas]

Familia mia toditos le aprecian todo

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:33 [todo bien] (2:294-2:302) (Super)

Cadigos: Apoyo familia amigos

Memo:  [Fortalezas]

Todo bien

Reporte de consulta: MEMOS Y CITAS CORESPONDIENTES A CONOCIMIENTOS

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021
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File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON
DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021....]

Edited by: Super

Date/Time: 2021-04-26 10:52:50

MEMO: Mis limitaciones (15 Citas) (Super, 2021-04-25 16:16:56)
P 1: Entrevista 1(1).pdf: (2:868-2:904), (3:1246-3:1247)

P 2: Entrevista 2(1).pdf: (2:342-2:413), (3:667-3:685)

P 3: Entrevista 3(1).pdf: (2:1970-2:2046), (5:579-5:674)

P 4: Entrevista 4(1).pdf: (3:1514-3:1632)

P 5: Entrevista 5(1).pdf: (2:655-2:753), (3:1253-3:1281)

P 6: Entrevista 6.pdf: (3:435-3:458), (5:140-5:202)

P 7: Entrevista 7.pdf: (2:337-2:373), (3:965-3:997)

P 8: Entrevista 8.pdf: (2:1872-2:1873), (3:1749-3:1777)

Cadigo: Conocimientos

Memo: Mis limitaciones

Tipo: BIBLIOGRAFICAMENTE EL ANALISIS DEL TEMA

Elizabeth Flores en su articulo “NIVEL DE SOBRECARGA EN EL DESEMPENO DEL
ROL DEL CUIDADOR FAMILIAR DE ADULTO MAYOR CON DEPENDENCIA SEVERA
“afirma que los cuidadores son mujeres, hijas, casadas, media de edad 58,6 afios, condicion
socioecondmica baja, sin ocupacion, escolaridad media incompleta, llevan 1 - 5 afios cuidando,
dedican 21 - 24 h diarias, sin actividad recreativa, sin ayuda de otras personas y reconocen el

apoyo de Centros de Salud Comunitarios.

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:27 [venia de acé la doctora del subcentro...] (2:868-2:904)
(Super)

Cadigos: Conocimientos

Memo: [Mis limitaciones]
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Venia de aca la doctora del subcentro

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:5 [No] (3:1246-3:1247) (Super)
Cadigos: [Conocimientos]

Memo:  [Mis limitaciones]

No

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:29 [técnicos nos dan charlas, los...] (2:342-2:413) (Super)
Cadigos: Conocimientos

Memo:  [Mis limitaciones]

Técnicos nos dan charlas, los mismos doctores del centro de salud todo

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:30 [estudio en un curso] (3:667-3:685) (Super)
Cadigos: Conocimientos

Memo:  [Mis limitaciones]

Estudio en un curso

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:30 [nos explicaba las cosas que pasa...] (2:1970-2:2046)
(Super)

Cadigos: Conocimientos

Memo:  [Mis limitaciones]

Nos explicaba las cosas que pasa y si me ha ayudado en lo que es psicologia

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:31 [si quise seguir estudiando, pero...] (5:579-5:674)
(Super)
Cadigos: Conocimientos

Memo:  [Mis limitaciones]
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Si quise seguir estudiando, pero no, no pude por lo que 6sea me faltaba mas la ayuda de

alguien

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:28 [No, me quede hasta quinto curso...] (3:1514-3:1632)
(Super)

Cadigos: Conocimientos

Memo:  [Mis limitaciones]

No, me quede hasta quinto curso y si quisiera a mi me gustaria seguir estudiando, pero por la

misma razon de que ella

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:29 [del Ministerio de Salud Publica...] (2:655-2:753)
(Super)
Cadigos: Conocimientos

Memo:  [Mis limitaciones]
Del Ministerio de Salud Pablica nos dicen que en el sentido cuando estan mucho tiempo

acostaditos

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:5 [no puedo por mas que quisiera] (3:1253-3:1281) (Super)
Cddigos: [Conocimientos]

Memo: [Mis limitaciones]

No puedo por mas que quisiera

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:31 [venido la doctora de aca] (3:435-3:458) (Super)

Cadigos: Conocimientos
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Memo:  [Mis limitaciones]

Venido la doctora de aca

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:32 [No hasta sexto, también en a...] (5:140-5:202) (Super)
Cadigos: Conocimientos

Memo:  [Mis limitaciones]

No hasta sexto, también en a nocturna hasta sexto grado no mas,

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:29 [capacitado no dias que vienen...] (2:337-2:373) (Super)
Cadigos: Conocimientos

Memo:  [Mis limitaciones]

Capacitado no dias que vienen visitar

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:30 [que ella esta asi no he estudiado...] (3:965-3:997) (Super)
Cadigos: Conocimientos

Memo:  [Mis limitaciones]

que ella esta asi no he estudiado

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:29 [No] (2:1872-2:1873) (Super)
Cadigos: Conocimientos

Memo: [Mis limitaciones]

No

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:30 [los estudios si ha continuado] (3:1749-3:1777) (Super)

Cadigos: Conocimientos
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Memo:  [Mis limitaciones]

Los estudios si ha continuado

Reporte de consulta: MEMOS Y CITAS CORESPONDIENTES A EXPERIENCIAS
DE SER CUIDADORA

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021
File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021....]
Edited by: Super
Date/Time: 2021-04-26 10:53:17

MEMO: Motivacion en el cuidado (8 Citas) (Super, 2021-04-25 16:41:53)
P 1: Entrevista 1(1).pdf: (3:1538-3:1630)

P 2: Entrevista 2(1).pdf: (3:1055-3:1114)

P 3: Entrevista 3(1).pdf: (6:820-6:1068)

P 4: Entrevista 4(1).pdf: (4:736-4:830)

P 5: Entrevista 5(1).pdf: (4:198-4:264)

P 6: Entrevista 6.pdf: (5:1342-5:1403)

P 7: Entrevista 7.pdf: (3:1697-3:1757)

P 8: Entrevista 8.pdf: (4:885-4:905)

Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo: Motivacion en el cuidado
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Tipo: BIBLIOGRAFICAMENTE EL ANALISIS DEL TEMA

Elena Logrofio; Adriana Cercas en su articulo "Estudio de la motivacion del cuidador
principal de la persona dependiente" afirma que el cuidador informal esta motivado por su
relacion filial con la persona dependiente, no recibiendo remuneracion economica por el cuidado
y buscando la satisfaccion de los tres peldafios superiores de la pirdmide de Maslow (amor y

pertenencia; estima y autorrealizacion), en base a unos requerimientos personales y sociales.

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:33 [sigamos en adelante, nunca abandonen...] (3:1538-
3:1630) (Super)

Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Motivacion en el cuidado]

Sigamos en adelante, nunca abandonen sea lo que sea, nunca hagamos de lado a nuestros hijos

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:36 [el poder ayudar porque son pruebas...] (3:1055-3:1114)
(Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Motivacion en el cuidado]

El poder ayudar porque son pruebas que Dios mismo nos pone

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:36 [Dios también nos da una persona...] (6:820-6:1068)
(Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo: [Motivacion en el cuidado]

Dios también nos da una persona asi para ver si nosotros que paciencia, que avance tenemos
para luchar con
ellos, hay que luchar y tener con ellos tener la fe que al final son personas especiales, también

hay momentos que ellos nos dan alegria
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P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:33 [cuando es de llorar se lloray...] (4:736-4:830) (Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora
Memo:  [Motivacion en el cuidado]

Cuando es de llorar se llora y se llora fuerte, pero tienes una razén un motivo que es tu hija
P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:34 [tu tienes alguien ahi que te da...] (4:198-4:264) (Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Motivacion en el cuidado]

Tu tienes alguien ahi que te da fuerza y valor para seguir adelante

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:37 [Diosito escucha pues ya como...] (5:1342-5:1403) (Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Motivacion en el cuidado]

Diosito escucha pues ya como que a los afios viene a componerse

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:35 [no es facil tratar con ellos asi...] (3:1697-3:1757) (Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo: [Motivacion en el cuidado]

No es facil tratar con ellos asi que le entiendan a los hijo
P 8: Entrevista 8.pdf - 8:36 [ellos es lo més lindo] (4:885-4:905) (Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Motivacion en el cuidado]

Ellos es lo maés lindo
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Reporte de consulta: MEMOS Y CITAS CORESPONDIENTES A EXPERIENCIAS
DE SER CUIDADORA

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021
File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL . 2021....]
Edited by: Super
Date/Time: 2021-04-26 10:54:01

MEMO: Ser cuidador (16 Citas) (Super, 2021-04-25 16:32:35)
P 1: Entrevista 1(1).pdf: (1:996-1:1109), (1:1381-1:1465)

P 2: Entrevista 2(1).pdf: (1:514-1:609), (1:711-1:730)

P 3: Entrevista 3(1).pdf: (1:647-1:766), (1:1188-1:1269)

P 4: Entrevista 4(1).pdf: (1:421-1:440), (1:572-1:586)

P 5: Entrevista 5(1).pdf: (1:383-1:410), (1:698-1:749)

P 6: Entrevista 6.pdf: (1:606-1:621), (1:1349-1:1381)

P 7: Entrevista 7.pdf: (1:383-1:390), (1:702-1:727)

P 8: Entrevista 8.pdf: (1:857-1:875), (1:1508-1:1592)

Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memos: Ser cuidador

Tipo: BIBLIOGRAFICAMENTE EL ANALISIS DEL TEMA

Maria Capacitados en su articulo "Gracias a todos los cuidadores, sin vosotros no seria lo
mismo" menciona que cuidar a una persona discapacitada es una tarea solidaria, conmovedora y
dura en muchas ocasiones. No es facil ver sufriendo a un familiar o a un ser querido por ello, los

cuidadores sois todos unos héroes.
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P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:31 [yo les cuido con amor con carifio...] (1:996-1:1109)
(Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Ser cuidador]

Yo les cuido con amor con carifio claro que es duro, pero Dios mismo nos da un corazon

bondadoso y corazén sano

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:32 [mi vida a veces asi, apenada apenada...] (1:1381-1:1465)
(Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Ser cuidador]

Mi vida a veces asi, apenada a veces triste a veces asi, pero yo si vino agradecida

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:34 [una experiencia muy bonita, es...] (1:514-1:609) (Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Ser cuidador]

Una experiencia muy bonita, es algo muy lindo el poder compartir con personas con

discapacidad
P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:35 [he sido responsable,] (1:711-1:730) (Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo: [Ser cuidador]

He sido responsable,
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P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:14 [Bastante compromiso, responsabilidad...] (1:647-1:766)
(Super)

Codigos: [Experiencias de ser cuidadora]

Memo:  [Ser cuidador]

Bastante compromiso, responsabilidad 6sea el tiempo hay que estar pendiente y la paciencia

es lo que més hay que tener

P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:35 [habido dificultados en el hogar...] (1:1188-1:1269)
(Super)

Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Ser cuidador]

Habido dificultados en el hogar porque habia momentos que hemos tenido problemas

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:31 [protectora de ella p] (1:421-1:440) (Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Ser cuidador]

Protectora de ella p

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:32 [Cambio bastante] (1:572-1:586) (Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora
Memo:  [Ser cuidador]

Cambio bastante
P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:32 [cien por ciento ahi con ella] (1:383-1:410) (Super)

Cadigos: Experiencias de ser cuidadora
Memo: [Ser cuidador]
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Cien por ciento ahi con ella

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:33 [en muchos sentidos hasta para.6..] (1:698-1:749)
(Super)
Cadigos: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Ser cuidador]

En muchos sentidos hasta para dormir ya no es igual

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:14 [es mucho trabajo] (1:606-1:621) (Super)
Codigos: [Experiencias de ser cuidadora]
Memo:  [Ser cuidador]

Es mucho trabajo

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:36 [el cansancio que se tiene ahora...] (1:1349-1:1381) (Super)
Cadigo: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Ser cuidador]

El cansancio que se tiene ahora

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:33 [Es duro,] (1:383-1:390) (Super)
Cadigo: Experiencias de ser cuidadora
Memo:  [Ser cuidador]

Es duro
P 7: Entrevista 7.pdf - 7:34 [ya me estoy acostumbrado] (1:702-1:727) (Super)

Cadigo: Experiencias de ser cuidadora
Memo: [Ser cuidador]
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Ya me estoy acostumbrado

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:34 [Una responsabilidad] (1:857-1:875) (Super)
Cadigo: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Ser cuidador]

Una responsabilidad

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:35 [totalmente la responsabilidad...] (1:1508-1:1592) (Super)
Cadigo: Experiencias de ser cuidadora

Memo:  [Ser cuidador]

Totalmente la responsabilidad sea de dia o sea de noche yo no le dejo es para nada,

Reporte de consulta: MEMOS Y CITAS CORESPONDIENTES A EMOCIONES Y
SENTIMIENTOS

UH: HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL. 2021
File: [..\HISTORIAS DE VIDA DE LAS MADRES DE HIJOS CON

DISCAPACIDAD CENTRO CENTINELAS DE LA VIDA. SAN LUIS DE PAMBIL. 2021...]
Edited by: Super
Date/Time: 2021-04-26 10:54:28

MEMO: Sin dependencia (8 Citas) (Super, 2021-04-25 14:46:08)
P 1: Entrevista 1(1).pdf: (3:1325-3:1353)
P 2: Entrevista 2(1).pdf: (3:785-3:828)
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P 3: Entrevista 3(1).pdf: (5:1534-5:1596)

P 4: Entrevista 4(1).pdf: (4:133-4:202)

P 5: Entrevista 5(1).pdf: (3:1399-3:1444)

P 6: Entrevista 6.pdf: (5:515-5:641)

P 7: Entrevista 7.pdf: (3:1266-3:1309)

P 8: Entrevista 8.pdf: (4:489-4:550)

Codigo: Emociones y sentimientos

Memo: Sin dependencia

Tipo: BIBLIOGRAFICAMENTE EL ANALISIS DEL TEMA

Sunrise Medical en su articulo "Actividades para discapacitados: jNo te quedes en casa”
menciona llevar una vida activa es muy importante para cualquiera, también para las personas
con una discapacidad, las actividades para discapacitados fisicos o intelectuales son
fundamentales para promover la integracién y pueden influir positivamente en tu estado de
animo, son generadoras de salud y te permitiran adquirir y llevar unos habitos de vida
saludables!

P 1: Entrevista 1(1).pdf - 1:22 [Cuando él no se pone agresivo] (3:1325-3:1353) (Super)
Caodigo: Emociones y sentimientos
Memo:  [Sin dependencia]

Cuando €l no se pone agresivo

P 2: Entrevista 2(1).pdf - 2:23 [cuando no hace ningan problema...] (3:785-3:828)
(Super)

Cddigo: Emociones y sentimientos

Memo:  [Sin dependencia]

Cuando no hace ningin problema, ningun dafio.
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P 3: Entrevista 3(1).pdf - 3:24 [me tranquiliza porque sé que h..] (5:1534-5:1596)
(Super)

Codigo: Emociones y sentimientos

Memo:  [Sin dependencia]

Me tranquiliza porque sé que ha comido, ha cambiado, se peina

P 4: Entrevista 4(1).pdf - 4:23 [esta con buena energia hasta de...] (4:133-4:202)
(Super)
Cddigo: Emociones y sentimientos

Memo:  [Sin dependencia]

Esta con buena energia hasta de jugar asi de sentarse esta tranquila

P 5: Entrevista 5(1).pdf - 5:23 [que haga sus necesidades en todo...] (3:1399-3:1444)
(Super)
Cddigo: Emociones y sentimientos

Memo:  [Sin dependencia]

Que haga sus necesidades en todo en el sentido

P 6: Entrevista 6.pdf - 6:23 [no importa que sea izquierda...] (5:515-5:641) (Super)
Caddigo: Emociones y sentimientos

Memo:  [Sin dependencia]

No importa que sea izquierda vira la ya sea tortilla, sea maduro, huevo lo que sea apaga la

hornilla, barre, tiende la cama

P 7: Entrevista 7.pdf - 7:23 [me hace sentir bien cuando ella...] (3:1266-3:1309) (Super)
Codigo: Emociones y sentimientos

Memo:  [Sin dependencia]
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Me hace sentir bien cuando ella ya entiende,

P 8: Entrevista 8.pdf - 8:23 [un mandadito que me dé haciendo...] (4:489-4:550)
(Super)
Cddigo: Emociones y sentimientos

Memo:  [Sin dependencia]

Un mandadito que me dé haciendo lo hace uno se siente alegre
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10.10. Anexo N°10. Cuadro de anélisis en funcién del programa Atlas Ti, relacion

cddigos-citas de la unidad hermenéutica.
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10.11. Anexo N° 11. Cronograma de actividades de desarrollo del estudio de caso
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N° | ACTIVIDADES TIEMPO EN MESES ANO 2021 RESPONSABLES
Enero | Febrero | Marzo | Abril | Mayo | Junio
1 | Seleccion y Denuncia del tema del estudio de Pulgar Michelle
Caso en la Unidad de Titulacion. o
Tixilema Johanna
2 | Aprobacion del temas y designacion de Pulgar Michelle
Docente Tutor del estudio de caso o
Tixilema Johanna
3 | Elaboracion de la primera parte del estudio de Pulgar Michelle
caso Y solicitud para realizar el estudio en el o
Tixilema Johanna
Centro Centinelas de la Vida
Lic. Maria Fierro
4 | Elaboracion de las preguntas de reflexion y Pulgar Michelle

visita a los participantes para darle a conocer

del presente Estudio de Caso.

Tixilema Johanna
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Lic. Maria Fierro

Firma del consentimiento informado y
aplicacion de la entrevista a profundidad a

cada uno de las participantes.

Pulgar Michelle

Tixilema Johanna

Lic. Maria Fierro

Anédlisis y procesamiento de la informacion

mediante el software

Atlas. Ti.

Pulgar Michelle

Tixilema Johanna

Lic. Maria Fierro

Elaboracion de los resultados y la discusion

Pulgar Michelle

Tixilema Johanna

Lic. Maria Fierro

Elaboracién  del informe final conclusiones,

recomendaciones y anexos.

Pulgar Michelle

Tixilema Johanna
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Lic. Maria Fierro

Impresion y presentacion de borradores,
designacion de pares académicos, correcciones

y calificaciones.

Pulgar Michelle

Tixilema Johanna

Lic. Maria Fierro

10

Sustentacién de estudio de caso.

Pulgar Michelle

Tixilema Johanna




10.12. Anexo N°12. Presupuesto

Presupuesto de recursos técnicos
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Materiales Cantidad Valor unitario Valor total
Computador 1 580 680
Flash USB 1 15 15
TOTAL 695
Presupuesto recursos materiales

Materiales Cantidad Valor unitario | Valor total
Impresion de oficios para la demanda del tema | 2 $0.30 $0.60
Impresion de consentimientos informados 8 $0.30 $2.40
Impresion de borradores del estudio de caso 3 $ 25.00 $ 75.00
Grabacion del estudié de casoen CD y 1 $2.00 $2.00
elaboracidn de su portada

Trasporte a San Luis de Pambil. 55 $4.50 $ 55.00

TOTAL

$ 135.00
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10.13. Anexo N°13. Reporte del Urkund
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Sources included in the report
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