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Resumen

Los cuidadores informales de personas con paralisis cerebral (debido a sus responsabilidades)
suelen presentar necesidades diversas e interrelacionadas. A su vez, esas mismas necesidades
pueden modificarse positiva y negativamente, gracias a diversos factores asociados; por ejemplo, el
Covid-19. Conocer las particularidades de estas necesidades en especifico, posibilita la toma
prospectiva de decisiones politicas y estratégicas que pudiesen mejorar el estilo de vida tanto del
cuidador, como del enfermo. Es por ello que el objetivo del presente trabajo es: determinar las
principales necesidades de los cuidadores informales de las personas con paralisis cerebral, luego
de implementarse un programa de intervencién con ejercicios fisicos-recreativos. Para su alcance,
se aplicd un estudio cualitativo con enfoque fenomenolégico. Se entrevista a 240 madres de
familias, de personas con paralisis cerebral, luego de culminar un programa fisico-recreativo. Todas
las familias intervenidas dieron su consentimiento informado, verbal y escrito. Como resultado,
quedé determinado que: después del confinamiento del 2020, el acceso a los servicios sanitarios se
limité a causa de la pandemia, y las complicaciones aumentaron para las personas con paralisis
cerebral y sus familias en los ambitos socioecondmicos, salud mental, emocional y fisica. La
pandemia agravé el acceso a la salud publica, haciéndose necesario implementar programas de
educacién a los familiares para su salud y calidad de vida. El presente estudio, puede servir de
fundamento teérico para la futura toma de decisiones relacionadas con la implementacién de
acciones de intervencion especializadas, con vista a disminuir los problemas asociados al cuidado
informal de pacientes con paralisis cerebral.

Palabras Claves: Ejercicios fisicos-recreativos, Intervencion Comunitaria, Covid-19, cuidadoras
informales, paralisis cerebral.

Summary

Informal caregivers of people with cerebral palsy (due to their responsibilities) often have diverse
and interrelated needs. In turn, those same needs can be modified positively and negatively, thanks
to various associated factors; for example, the Covid-19. Knowing the particularities of these
specific needs makes it possible to make prospective political and strategic decisions that could
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improve the lifestyle of both the caregiver and the patient. That is why the objective of this work is:
to determine the main needs of informal caregivers of people with cerebral palsy, after
implementing an intervention program with physical-recreational exercises. For its scope, a
qualitative study with a phenomenological approach was applied. 240 mothers of families of people
with cerebral palsy are interviewed after completing a physical-recreational program. All the
families intervened gave their informed, verbal and written consent. As a result, it was determined
that: after the 2020 lockdown, access to health services was limited due to the pandemic, and
complications increased for people with cerebral palsy and their families in socioeconomic, mental,
emotional and physical health. The pandemic aggravated access to public health, making it
necessary to implement education programs for family members for their health and quality of life.
This study can serve as a theoretical foundation for future decision-making related to the
implementation of specialized intervention actions, with a view to reducing the problems
associated with the informal care of patients with cerebral palsy.

Keywords: Physical-recreational exercises, Community Intervention, Covid-19, informal
caregivers, cerebral palsy.

Resumo

Cuidadores informais de pessoas com paralisia cerebral (devido as suas responsabilidades) muitas
vezes tém necessidades diversas e inter-relacionadas. Por sua vez, essas mesmas necessidades
podem ser modificadas positiva e negativamente, gracas a varios fatores associados; por exemplo, o
Covid-19. Conhecer as particularidades dessas necessidades especificas possibilita a tomada de
decisdes politicas e estratégicas prospectivas que podem melhorar o estilo de vida tanto do
cuidador quanto do paciente. E por isso que o objetivo deste trabalho é: determinar as principais
necessidades dos cuidadores informais de pessoas com paralisia cerebral, apds a implementacgdo de
um programa de intervencdo com exercicios fisico-recreativos. Para sua abrangéncia, foi aplicado
um estudo qualitativo com abordagem fenomenolégica. 240 maes de familias de pessoas com
paralisia cerebral sdo entrevistadas apods a conclusdo de um programa fisico-recreativo. Todas as
familias intervenientes deram o seu consentimento informado, verbal e escrito. Como resultado,
determinou-se que: ap6s o bloqueio de 2020, o acesso aos servigos de saude foi limitado devido a
pandemia e as complicacdes aumentaram para as pessoas com paralisia cerebral e suas familias na
saude socioecondmica, mental, emocional e fisica. A pandemia agravou o acesso a saude publica,
tornando necessaria a implementacdo de programas de educacdo dos familiares para sua sadde e
qualidade de vida. Este estudo pode servir de fundamentac¢ido tedrica para futuras tomadas de
decisdo relacionadas com a implementacdo de ag¢des de intervencdo especializadas, com vista a
reduzir os problemas associados ao cuidado informal de doentes com paralisia cerebral.
Palavras-chave: Exercicios fisico-recreativos, Intervencdo Comunitaria, Covid-19, cuidadores
informais, paralisia cerebral.

Introduccion

Los familiares de las personas con paralisis cerebral son en muchos casos, los
cuidadores informales que estan a cargo constantemente de las atenciones que
requieren los enfermos. A su vez, la familia es un eslab6on fundamental en la

estimulacion (Rodriguez et al, 2019).

En ciertos casos, las madres son abandonadas por los padres, y deben sustentar los
gastos econdmicos solas. Por otra parte, y en ciertos entornos, el estado les otorga
un bono econémico. En dependencia de la clase social, pueden acceder a los
servicios de salud (Balint, 2019; Kipo et al, 2019).

Los primeros afios de la paralisis cerebral suelen tener mas atencion médica. Sin
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embargo, al sobrepasar la adolescencia, estos se ven reducidos y las secuelas son
mas graves a nivel osteomioarticular y organico (Rodriguez, 2019; Sadowska et al.,
2020). Por otra parte, se debe resaltar que, en la mayoria de los casos (y mas atin
en paises subdesarrollados), no se suele dar una educaciéon de cuidados,
transporte, cambios de decubito, aseo y alimentacion al familiar de la persona con
paralisis cerebral. Este aspecto pone en descuido el bienestar y calidad de vida de
todo el entorno familiar.
Al no recibir una educacién de la manera adecuada en términos de atencion
profesional, los cuidadores informales pueden tener enfermedades fisicas y
emocionales crénicas (Bolafios, 2022) como: lumbalgia por una inadecuada carga
de la persona, ansiedad, depresion, entre otras enfermedades, muchas de ellas
tratadas tecnologicamente, y alternativamente con talleres educacionales (Guijarro
et al, 2022) y estimulos propios de la actividad fisica especializada (Sagarra et al,
2017; Sagarra et al, 2018; Pinza et al, 2021; Mina & Proafio, 2022). Dado los
alcances compensadores y reorganizadores que provocan diferentes modelos de
intervencion fisico/educativa (Nakazawa et al, 2020; Calero et al, 2023; Espinosa
etal, 2023).
La literatura especifica los problemas (no solo de salud) asociados al cuidador
cansado; relacionados con la disminucion de la calidad de vida (Rodriguez et al,
2019) directamente proporcional con las competencias del cuidar (Perdomo et al,
2022).
Las necesidades del cuidador pueden variar en dependencia del entorno donde
laboran, de las caracteristicas del enfermo a cuidar, de los alcances econdmicos y
humanos disponibles, del apoyo familiar recibido, entre otros aspectos. De ahi la
importancia de diagnosticar las necesidades de las cuidadoras informales de
paralisis cerebral, con vistas a la toma prospectiva de decisiones acertadas (Corona

& Fonseca, 2021).

La pandemia por Covid-19 intensifico los problemas asociados al estrés y la
ansiedad, cuyas causas se relacionan con el autoaislamiento y afrontamiento a lo
desconocido (Asmundson et al, 2020) y en parte a la disminucion de la actividad
fisica (Garcia et al, 2021).

Los registros cientificos confirman, segin Salari et al. (2020), que los trastornos
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preexistentes relacionados con la ansiedad y el estado de animo tienen un impacto
diferencial en las respuestas al estrés y el afrontamiento de la Covid-19. Significa
que deben existir particularidades en las necesidades de las cuidadoras informales
durante la etapa post confinamiento. Independientemente de que la logica podria
indicar un incremento significativo de desérdenes psicoldgicos considerables en el
cuidador; y la doble preocupacién de atender un sujeto con paralisis cerebral, en

un periodo dificil provocado por la pandemia.

Si bien se han disefiado intervenciones con apoyo psicoldgico para proveedores de
atencion meédica y cuidadores informales durante la pandemia por Covid-19
(Bertuzzi et al, 2021); la literatura consultada no evidencia las necesidades que
poseen las cuidadoras informales de sujetos con paralisis cerebral (PC) en el
postconfinamiento (con énfasis en el entorno ecuatoriano). Por lo cual, la presente
investigacion tiene como objetivo: determinar las principales necesidades de los
cuidadores informales de las personas con pardlisis cerebral, luego de
implementarse un programa de intervencion con ejercicios fisicos-recreativos para

tratar la ansiedad y la carga del cuidador.
Muestra y Metodologia

El presente estudio es una investigacion cualitativa basada en la técnica de
recoleccion de datos mediante una entrevista. La misma suele ser subjetiva por la
opinion de los participantes. Se realiz6 el analisis de las entrevistas mediante el
software Atlas, por lo que se implement6 una investigacién acorde a la Declaracién
de Helsinki y la Normativa legal vigente (Ley 15/1999 de Proteccién de Datos de
Caracter Personal).

Por tanto, el estudio es de corte cualitativo, con enfoque fenomenoldgico, segin las
percepciones de las necesidades prioritarias de cuidado a personas con PC. Se
realiz6 una entrevista a 240 madres de familia de personas con PC, clasificAndolos
por numero de entrevistado (E) segliin la importancia de sus ideas y respuestas.

En tal sentido, se utilizaron como criterios de inclusién los siguientes supuestos:
Madres de familia con hijos adolescentes y adultos que tengan PC, que culminaran

un programa de intervencion con actividades fisico-recreativas. Y como criterio de
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exclusién: madres de familia con hijos en etapa de infancia con PC, sindrome de
Down.
El programa de intervencidn fisico-recreativo se implement6 aleatoriamente al
menos 3 dias a la semana, (con un dia de descanso) durante 60 minutos. En las
primeras 4 semanas del programa de actividad fisica, se realizé 30 minutos de
ejercicio aerobico tipo bailoterapia con intensidad leve (30-40% FCR) y
entrenamiento muscular de 15 minutos por grupos musculares de miembro
inferior y superior al 60% 1RM (Repeticion Maxima). Se realizaron 3 series de 15
repeticiones con 15 segundos de descanso entre cada serie.
De la semana 5 a la semana 12 se aument¢ la intensidad a “moderada” (40-60%
FCR) del ejercicio aérobico; y el tiempo a 40 minutos. Asimismo el entrenamiento
muscular al 70% 1RM. Se realizaron 4 series de 15 repeticiones con 10 segundos
de descanso entre cada serie. Finalmente, de la semana 13 a la 16, se incrementé la
intensidad a “vigorosa” (60-90%FCR) del ejercicio aerdbico, y el entrenamiento
muscular al 80% 1RM. Se realizaron 4 series de 25 repeticiones con 10 segundos
de descanso entre cada serie.
Si bien el programa fisico-recreativo no posee un vinculo directo con el objetivo de
la investigacion, el mismo fue utilizado como aglutinador de la muestra de estudio,
teniéndose como uno de sus propoésitos: Mejorar indicadores somaticos como la
ansiedad y el estrés (Mina & Proafo, 2022).
Esto permite que la muestra estudiada participe en la entrevista de una forma mas
equilibrada, con una previa socializaciéon de sus necesidades. Debe permitir
intercambiar entre las cuidadoras informales sus concepciones sobre el objeto de
estudio; con la posibilidad de aproximarse mas a la realidad en sus necesidades.
La informacion recolectada se realiz6 mediante una entrevista en la ciudad de
Quito, Republica del Ecuador, en un centro de participaciéon ciudadana
perteneciente al ayuntamiento de la ciudad.
El andlisis de datos cualitativos sigue una secuencia y un orden descritos a
continuacién:

1) Obtener la informacién: a través del registro sistematico de notas de campo,

de la obtencién de documentos de diversa indole, y de la realizaciéon de

entrevistas, observaciones o grupos de discusion.
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2) Capturar, transcribir y ordenar la informacidn: la captura de la informacion
se hace a través de diversos medios. Especificamente, en el caso de
entrevistas y grupos de discusion, a través de un registro electronico
(grabacion en cassettes o en formato digital utilizado el teléfono). Toda la
informacion obtenida, sin importar el medio utilizado para capturarla y
registrarla, debe ser transcrita en un formato que sea perfectamente legible.

3) Codificar la informacién: codificar es el proceso mediante el cual se agrupa
la informacién obtenida en categorias que concentran las ideas, conceptos o
temas similares descubiertos por el investigador, o los pasos o fases dentro
de un proceso. Los c6digos son etiquetas que permiten asignar unidades de
significado a la informacién descriptiva o inferencial compilada durante una
investigacion. En otras palabras, son recursos mnemonicos utilizados para
identificar o marcar los temas especificos en un texto.

4) Los cddigos se utilizan para recuperar y organizar dichos trozos de texto. A
nivel de organizacién, es necesario algun sistema para categorizar esos
diferentes trozos de texto, de manera que el investigador pueda encontrar
rapidamente, extraer y agrupar los segmentos relacionados a una pregunta
de investigacion, hipdtesis, constructo o tema particular. El agrupar y
desplegar los trozos condensados, sienta las bases para elaborar
conclusiones.

5) Integrar la informacion: relacionar las categorias obtenidas en el paso
anterior, entre si y con los fundamentos teoricos de la investigacion. El
proceso de codificaciéon fragmenta las transcripciones en categorias
separadas de temas, conceptos, eventos o estados. La codificacion fuerza al
investigador a ver cada detalle, cada cita textual, para determinar qué
aporta al analisis. Una vez que se han encontrado esos conceptos y temas
individuales, se deben relacionar entre si para poder elaborar una
explicacién integrada. Al pensar en los datos se sigue un proceso en dos
fases. Primero: el material se analiza, examina y compara dentro de cada
categoria. Luego: el material se compara entre las diferentes categorias,
para detectar los vinculos que puedan existir entre ellas.

Los temas analizados incluyen: la Inclusiéon Educativa, la Accesibilidad Sanitaria

Oportuna, la Inclusién Laboral, y la Prevencién de complicaciones. La muestra
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consultada, evidencio criterios particulares luego de implementarse un programa
de intervencién con ejercicios fisicos para tratar la ansiedad y la carga del
cuidador.

Todos los datos se obtuvieron al culminar el programa de intervencion fisico-
recreativo, el cual facilité la socializacion de los participantes. Un aspecto de
importancia para que las madres de familia se sintieran en confianza al declarar
sus necesidades en relacion al tema investigado. Todas las familias recibieron la
informacién sobre los objetivos y caracteristicas del estudio; y dieron su
consentimiento informado, verbal y escrito por parte del participante.

Este trabajo fue disefiado a partir de las normas deontolégicas reconocidas por la
Declaracién de Helsinki, cumpliéndose las recomendaciones de la Buena Practica
Clinica y la normativa vigente que regula la investigacién en seres humanos.
Recibié la valoracién positiva del Comité de Etica de la Universidad San Francisco

de Quito.
Resultados

La Tabla 1, evidencia el andlisis cualitativo de las necesidades de las cuidadoras
informales, donde los temas de analisis incluyen la Inclusién Educativa, la
Accesibilidad Sanitaria Oportuna, la Inclusiéon Laboral, y la Prevencién de
complicaciones. Cada tema posee subsistemas y cddigos caracteristicos que seran
explicados en el presente apartado.

Tabla 1. Analisis cualitativo de las necesidades de las cuidadoras informales de personas con

Paralisis Cerebral
TEMA SUBTEMA CODIGO

Inclusién Educativa Diversidad de Aprendizaje Adaptacién curricular
Accesibilidad arquitectdnica

Inclusion social

Derecho

Pedagogia
Accesibilidad Salud Publica Derecho universal
sanitaria oportuna Servicio médico oportuno

Tiempos de espera
Medicacion
Fisioterapia

Ortopedia
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Inclusion laboral Trabajo digno Preocupacién por el futuro de sus
hijos
Abuso laboral

Inclusién social

Prevencion de Cuidado Cuidado del paciente
complicaciones Espasticidad

Lumbalgias y cervicalgias de las
cuidadoras

Proyectos universitarios de

vinculacién con la sociedad.

Fuente: Elaboracién Propia

Tema 1. Inclusion educativa

La inclusién se valora como un proceso de identificar y responder a la diversidad
de las necesidades de todos los estudiantes, a través de la mayor participacion en
el aprendizaje, las culturas y las comunidades. Con la reduccion de la exclusion en
la educacion. Involucra cambios y modificaciones en contenidos, aproximaciones,
estructuras y estrategias, con una visién comun que incluye a todos los nifios del
rango de edad apropiado y la conviccion de que es la responsabilidad del sistema
regular, educar a todos los nifos.

En Ecuador, en la anterior década, se iniciaron cambios sustanciales en la
discapacidad y la inclusion, pero es complicado la accesibilidad a la educacion, y
por ende a la insercion laboral (E-81). Sobre dicho aspecto, la muestra coincidi6 en

el 79% de los casos (190 entrevistados)

Subtema 1. Diversidad de Aprendizaje
La diversidad es una de las caracteristicas de la conducta y condicion del ser
humano; manifiesta tanto en el comportamiento, como en el modo de vida,
pensamiento, cultura, forma de actuar. En relacién a ello, diversos entrevistados
concluyeron lo siguiente:

1) Existen pocas adaptaciones curriculares para las personas con paralisis

cerebral, donde la educacion es un derecho (E-92).
2) Usualmente la pedagogia de algunos docentes no es la adecuada (E-36)
3) A pesar de las reformas gubernamentales, todavia existen barreras

arquitectdnicas en las escuelas y colegios (E-46).

ISSN 1810-5882, Vol. 23, Num. 45, 2023 [5i3¢]



Ana Cristina Diaz Cevallos, pp. 151-167

4) Nuestros hijos solo pudieron acceder a la escuela para poder leer, escribir y
ciertas operaciones matematicas de sumar, restar, multiplicar y dividir (E-
8,9,10)

5) A nuestros hijos les hacian bulling en la escuela, por su discapacidad
(E11,12,13,14).

6) Las escuelas no cuentan con las adaptaciones para ensefiar a personas con
discapacidad, no cuentan con libros braille o tecnologias necesaria (E15,16).

Este ultimo aspecto fue apoyado por el 88% de los entrevistados.
Tema 2. Accesibilidad sanitaria oportuna

-Desde marzo del 2020 la prioridad ha sido el covid-19, y el acceso sanitario a
otras patologias es imposible. Se ha complicado la situacién de salud para nuestros
hijos (E -6)-. La idea anterior fue apoyada por el 65% de los entrevistados. La
suspension de clases y practicas universitarias de los futuros profesionales de
fisioterapia ayudaba para acceder a las terapias, pero durante 2 afios por el covid-
19 esto no ha sido posible, y se han empeorado las contracturas (E-18).

-Por otra parte, Transportarse a los centros de salud es muy complicado por la
distancia, los precios del transporte y los turnos (E-19)-. Este aspecto fue apoyado

por el 41% de los entrevistados.

Subtema 1. Salud Publica

-Lamentablemente la accesibilidad a salud en nuestro pais es escasa, yo que vine
recientemente de un pais primermundista, conozco qué es tener un médico de
cabecera y un trato de calidad y calidez- (Monitor). -En mi caso, como fueron 4
hijos con el mismo problema, si es complicado acceder a los servicios de terapias
para todos- (E-24). Esta idea fue apoyada por el 54% de los entrevistados. Otro de
los entrevistados declaré: -La demora a acceder al servicio de salud ahora es mas

complicado por el covid-19, estos 2 afios han sido muy duros- (E-20).

Tema 3. Inclusion laboral

Segin la constituciéon ecuatoriana el Art. 330: Las personas con discapacidad
tienen garantizada la insercién y accesibilidad en igualdad de condiciones al

trabajo remunerado. Se prohibe ademas la reducciéon de la remuneracion del
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trabajador con discapacidad. El Art. 64 Se garantiza la insercion laboral sin
discriminacién de manera progresiva y hasta un 4% del total de servidores o

servidoras (Salari, 2020).

En declaraciones de los entrevistados, se manej6 la siguiente idea: -Lo mencionado
solo se ve escrito, es muy complicado encontrar trabajo para nuestros hijos con

discapacidad- (E-21). Dicha idea es apoyada por el 90% de los entrevistados.

Subtema 1. Trabajo digno

Una de las ideas relacionadas con el trabajo digno fue manifestada por el
entrevistado nimero 13: -Mis hijos venden caramelos y bonlce en los semaforos,
pero a veces los estafan con los vueltos, pero por lo menos se entretienen- (E-13). -
El desempleo ha aumentado mucho desde el 2020, y realmente nos preocupa
mucho la insercién laboral y social de nuestros hijos, pues como madres no somos

eternas- (E14).

Tema 4. Prevencién de complicaciones

Para la prevencién de complicaciones en personas con paralisis cerebral son
fundamentales unos cuidados sistematicos, para evitar el empeoramiento de su

estado o posibles complicaciones a raiz de sus patologias.

Subtema 1. Cuidado
Las ideas fundamentales extraidas de las entrevistas a las cuidadoras informales se

relacionaron con lo siguiente:

1) Es importante el cuidado en casa, la forma de cambios de decubitos para
prevenir escaras o aumentos de espasticidad y reacciones asociadas

(monitor).

2) Los primeros afios se realizaban mas continuamente las terapias, pero con
el pasar de los afios es mas complicados por el valor del transporte, los

turnos de los médicos, los cambios son minimos (E21).
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3) Mi hijo en estos dos afios ha empeorado, se luxo la cadera y ya no puede
caminar, y no tenemos las posibilidades econdmicas para su operacion de

cadera (E12).

4) Mi hija ha aumentado la espasticidad y las convulsiones, y es muy dificil

conseguir turno para acceder al médico, no hay medicamentos (E19).

5) Ademas de la calidad de vida de nuestros hijos, también ha empeorado la
nuestra, ha vuelto el dolor de espalda e incluso insomnio que antes no

tenfamos (E24).

6) Si es necesario una atenciéon de salud mas accesible y cercana a la

comunidad, que nos brinden el servicio médico adecuado y oportuno (E71).

7) Si el gobierno no puede ofertarnos, fue buena iniciativa desde las
universidades proyectos de inclusiéon sanitaria para las personas con
discapacidad y sus familiares, muchas gracias, es oportuno retomar estos

proyectos comunitarios (E15).

Discusion

Los resultados de esta investigacion muestran que la principal necesidad de las
cuidadoras informales de Paralisis Cerebral pospandemia es el acceso oportuno a
la salud. “En estos dos afios de confinamiento parcial en Latinoamérica, se ha dado
prioridad a la pandemia, y las demas enfermedades no han podido ser atendidas
correctamente por asunto de escases de insumos y personal especializado”.
(Burdiles & Pommier, 2021)

Segin Garcia (2019), entre las necesidades de los cuidadores informales de
enfermedades croénicas son la entrega de técnicas y correcciéon de soluciéon
de problematica en el manejo del paciente en su cuidado diario, desarrollo
de intereses y tiempo libre, estrategias de afrontamiento adecuadas,
soluciones ambientales, y ayuda econémica.

Mientras que en el contexto del Covid-19 estas necesidades han aumentado, como

lo cita también Balladares et al. (2021), el periodo ha sido particularmente

negativo para los cuidadores a nivel de oferta de servicios publicos de apoyo y
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organizacion familiar, ademas de incrementar la percepciéon de abandono y
vulnerabilidad de estos.
Previo a la pandemia, los cuidadores informales eran considerados poblacion en
riesgo de desarrollar problemas de salud mental, dada su exposicion a estrés
cronico (Liu et al, 2020). Lo que probablemente se ha incrementado en el contexto
de pandemia, no s6lo por el encierro, sino también por la ausencia de redes de
apoyo con las que podria compartir tareas cotidianas. Incluso uno de los
participantes del estudio cualitativo de Balladares et al (2021) cita: “los
cuidadores describen su situacién familiar y personal como vivir en confinamiento
desde antes de la pandemia, y plantean no sentirse preparadas para asumir y
conducir el rol de cuidado”.
La atencién primaria de Salud de los paises desarrollados ha sido fundamental
antes y durante el Covid-19, para afrontar la pandemia y otras patologias. Los
programas de intervencion en cuidadores informales de pacientes dependientes
resultan eficaces para mejorar el estado de salud y la calidad de vida (Bertuzzi et
al, 2021; Garcia et al, 2021; Aguilar et al, 2020; Barreto, 2022). Se enfatiza en
aquellos mas econémicos e igual de efectivos, como es el caso de la actividad fisica
especializada (Mon et al. 2019; Jafiez et al, 2022; Romero et al, 2021).
Para la presente investigacién, y luego de participa del programa de intervencién
fisico-recreativo (con supuestos beneficios fisicos y psicoldgicos de significancia),
la recoleccion de la informacidon de interés deja mas interrogantes que soluciones:
Se particularizan las necesidades de las cuidadoras informales, pues muchas de
ellas son imposibles de solucionar desde programas de intervencion fisica.
Obsérvese que se relacionan con aspectos socio-econdmicos, y de infraestructura
existente en el pais, para lo cual se hace util socializar los resultados alcanzados,
para su futuro analisis politico.
Este estudio critica el sistema publico ecuatoriano, que no prioriza la Atencién
Primaria, y se recomienda que se realicen estos cambios desde las universidades;
como proyecto de vinculacion con la sociedad.
Representaria esa educacion a los cuidadores informales de enfermos crénicos,
para afrontar situaciones imprevistas como el Covid-19, que han limitado ain mas
la accesibilidad a la salud de este sector poblacional vulnerable. También este

estudio fomenta la investigacion de futuros estudios de implementacién de
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educacion de cuidados para el bienestar y calidad de vida de los pacientes, su

familia y su entorno.

Conclusiones

e Las necesidades de los cuidadores informales han aumentado después del
confinamiento en los aspectos socioecondémicos, de salud emocional,
psiquica y fisica, tanto de cuidadores como de pacientes con paralisis
cerebral.

e Se hacen necesarios, programas de educacién a los familiares de las
personas con Paralisis Cerebral para su salud y calidad de vida.

e El presente estudio, puede servir de fundamento teérico para la futura toma
de decisiones relacionadas con la implementacion de acciones de
intervencion especializadas, con vistas a disminuir los problemas asociados

al cuidado informal de pacientes con Paralisis Cerebral.
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