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Resumen

En la parroquia Abdon Calderon, se identifica como uno de los problemas principales la falta
de conocimiento sobre la funcionalidad familiar y su influencia en la calidad de vida de las
personas con discapacidad. El objetivo general de la investigacion es analizar la relacion entre
funcionalidad familiar y la calidad de vida de personas con discapacidad, percibido por el
cuidador principal dentro del proyecto “Atencién a personas con discapacidad en hogar y
comunidad” del GAD Parroquial Abdon Calderén en el afio 2024. Para ello, se empled un
enfoque cuantitativo con un disefio de estudio correlacional de alcance analitico y transversal,
utilizando herramientas como el APGAR Familiar, la escala de GENCAT, encuesta
sociodemogréfica y encuesta de Estratificacion Socioecondémica, aplicados a una poblacion
universo de 30 cuidadores principales de las personas con discapacidad. Los resultados
revelaron que el 93,3 % de las familias de personas con discapacidad presentan un
funcionamiento normal de acuerdo a la escala APGAR Familiar, mientras que el 66,7 % de
las personas con discapacidad alcanzan un nivel alto de calidad de vida segun la escala
GENCAT. Se encontrd una relacion significativa entre la funcionalidad familiar y la calidad de
vida, con un valor de p=0,012. En conclusién, estos resultados indican que la funcionalidad
familiar desempefia un papel importante en la calidad de vida de las personas con
discapacidad, evidenciando que un entorno familiar funcional esta asociado con mejores

niveles de bienestar en este grupo.

Palabras clave del autor: funcionalidad familiar, calidad de vida, personas con
discapacidad
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Abstract
In the parish of Abdon Calderdn, one of the main problems identified is the lack of knowledge

about family functionality and its influence on the quality of life of people with disabilities. The
general objective of the research is to analyze the relationship between family functionality
and the quality of life of people with disabilities, as perceived by the main caregiver within the
project “Attention to people with disabilities at home and in the community” of the GAD Abdén
Calderdn Parish in the year 2024. For this purpose, a quantitative approach was used with a
correlational study design of analytical and cross-sectional scope, using tools such as the
Family APGAR, the GENCAT scale, sociodemographic survey and Socioeconomic
Stratification survey, applied to a population universe of 30 main caregivers of people with
disabilities. The results revealed that 93.3% of the families of people with disabilities have
normal functioning according to the Family APGAR scale, while 66.7% of people with
disabilities reach a high level of quality of life according to the GENCAT scale. A significant
relationship was found between family functionality and quality of life, with a value of p=0.012.
In conclusion, these results indicate that family functionality plays an important role in the
quality of life of people with disabilities, showing that a functional family environment is

associated with better levels of well-being in this group.

Author Keywords: family functionality, quality of life, people with disabilities
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Introduccion

La discapacidad afecta a mas de mil millones de personas en todo el mundo, representando
aproximadamente el 16% de la poblacion global. En América Latina y el Caribe, uno de cada
tres hogares tiene al menos una persona con discapacidad, siendo méas prevalente en zonas
rurales y empobrecidas (Banco Mundial, 2021). Las personas con discapacidad enfrentan
desafios significativos que pueden comprometer su calidad de vida, influyendo de manera
directa en su desarrollo personal, familiar y comunitario. La escasez de informacion acerca
de la funcionalidad familiar dentro del hogar donde se desenvuelven las personas con
discapacidad puede generar tensiones y estrés y, por ende, conflictos y separaciones (Puello
y Quiroz, 2017). Dentro de este contexto, si la familia no logra superar los conflictos, satisfacer
las necesidades basicas fisicas y emocionales de los miembros con discapacidad, puede
afectar el desarrollo de su calidad de vida para desenvolverse dentro de la sociedad y de
manera individual, ademéas de enfrentar una discapacidad representativa, aun tienen que

hacer frente a distintas barreras para su inclusion ( PNUD, 2023).

En los estudios de Navarro (2020) realizado en el distrito de Tonosi, provincia de Los Santos,
en Panama se encontrd que el 56% de las familias son moderadamente funcionales,
destacando la interaccién familiar y el apoyo como aspectos clave, aunque persisten
insatisfacciones. Por su parte, Guerrero (2022) en un estudio similar ejecutado en la ciudad
de Ibarra identificé una alta prevalencia de disfuncionalidad familiar (78%) y una mala calidad
de vida (60%), asociadas a bajos estratos socioecondémicos. Ambos estudios evidencian una

correlacion significativa entre la funcionalidad familiar y la calidad de vida en este grupo.

Se destaca la importancia del estudio para conocer las interacciones familiares y como estas
influyen en la calidad de vida de las personas con discapacidad de la parroquia Abdon
Calderén, generando apoyos efectivos para la poblaciéon, promoviendo entornos familiares
saludables y recursos comunitarios mas inclusivos. La investigacion servira como base para
futuras intervenciones, promoviendo la sensibilizacion sobre la importancia del entorno
familiar en la vida de las personas con discapacidad, asi como para el desarrollo de proyectos
gue involucren tanto a las personas con discapacidad como a sus familias apoyando la
creacion de politicas sociales que promuevan la inclusién, equidad y bienestar para este

grupo de atencion prioritaria.

La investigacién se compone de cuatro capitulos. Dentro del primer capitulo se describe la

profundidad del problema. Asimismo, consta la pregunta de investigacion, la hipoétesis, los
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objetivos en los cuales se baso la investigacion; también, la justificacion y las limitaciones que

se presentaron al momento de realizar el estudio.

El segundo capitulo, estd comprendido por el marco tedrico, en el cual se identifican
investigaciones de los ultimos afios relacionados con el tema de investigacion. El marco legal
gue fundamenta y delimita el estudio dentro de un contexto normativo y juridico. Las bases
tedricas incluyen la Teoria General de los Sistemas y el Modelo de Calidad de vida de
Schalock y Verdugo, la Teoria de las Necesidades de Maslow. Ademas, se incorpora el marco

conceptual que desarrolla y define los conceptos claves empleados en la investigacion.

En el tercer capitulo, se detalla la metodologia utilizada para el proceso de levantamiento de
informacién resaltando el enfoque cuantitativo y su proceso de seleccion de la poblacién.
También, se describe los instrumentos utilizados para el levantamiento de informacion, que
se incluye el cuestionario sociodemografico, APGAR familiar para medir la funcionalidad
familiar y Escala GENCAT que mide la calidad de vida. Los instrumentos se aplicaron a los
cuidadores principales de las personas con discapacidad dentro del proyecto "Atencion a
personas con discapacidad en hogar y comunidad” del GAD Parroquial Abdén Calderdn en
el ano 2024”.

En el cuarto capitulo, se presenta el analisis de los resultados obtenidos en la investigacion,
los cuales fueron procesados en el software estadistico SPSS. Ademas, se detallan los
hallazgos principales del estudio e incluye la discusion de los resultados. Finalmente, se
desarrollan las conclusiones y recomendaciones, basadas en los datos obtenidos, orientadas
a mejorar la funcionalidad familiar y la calidad de vida de las personas con discapacidad en

la parroquia Abdén Calderon.
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Capitulo 1:

1. Problema de Investigacion

1.1. Planteamiento de Problema
A nivel mundial més de mil millones de personas, es decir el 16% de la poblacién mundial

padece de una discapacidad. Esta cifra estd aumentando debido al crecimiento de las
enfermedades no transmisibles y a la mayor duracion de la vida de las personas (OPS, 2023).
Dentro del informe Inclusién de las personas con discapacidad en América Latina y el Caribe:
Un camino hacia el desarrollo sostenible se sefiala que en uno de cada tres hogares de la
region vive al menos una persona con algun tipo de discapacidad. Esto predomina

comunmente en las zonas rurales altamente pobres (Garcia, Schwartz y German, 2021).

La discapacidad es una condicién en donde algunas personas tienen alguna carencia (fisica,
mental, intelectual o sensorial) que tienen afectaciones a largo plazo influyendo directamente
en su manera de interactuar y en la participacién activa con la sociedad (OPS, s.f.). La
discapacidad explicada desde el modelo social o de derechos humanos, indica que su origen
esta en la sociedad, trata de una construccion social y es el resultado de la interrelacion entre
las personas con deficiencias y las barreras que les impiden participar. Las limitaciones no

estan en las personas con discapacidad sino en la sociedad (Defensoria del Pueblo, 2023).

Segun el planteamiento de Delfin et al. (2020) la funcionalidad familiar implica una serie de
elementos que impactan de manera directa a sus integrantes. Estos factores incluyen el nivel
econdmico, el acceso a la educacion, el desarrollo individual y social, la proteccién y la
cobertura de las necesidades bioldgicas, emocionales y afectivas, asi como la transmisién de
valores éticos y culturales. Por tal motivo, al tener un miembro con discapacidad en una
familia conlleva cambios significativos en la funcionalidad familiar. Esto puede implicar ajustes
en roles, redistribucion de responsabilidades, adaptacion del entorno fisico y emocional, asi
como la necesidad de buscar recursos y apoyo externo. Tener un miembro en la familia con
alguna condicién de discapacidad, puede generar tensiones y estrés y, por ende, conflictos,
separaciones, o0 por el contrario podria fortalecerse; esto dependera en Ultima instancia de
factores como la comunicacion, el bienestar y el apoyo social, que se vivan y perciban en el

sistema familiar (Puello y Quiroz, 2017).

En la poblacion mundial 1.300 millones de personas enfrentan una discapacidad
representativa y aun tienen que hacer frente a distintas barreras para su inclusion. Las
barreras pueden ser sistémicas, como la infraestructura, transporte, comunicacion, perjuicios,

desigualdad, acceso a empleo, educacion, participacion de politicas publicas (PNUD, 2023).
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Estas barreras pueden limitar a las personas con discapacidad una participacion plena dentro
de su vida cotidiana. EI Banco Mundial hace referencia que las personas con discapacidad y
junto a sus familias, carecen de acceso pleno a servicios y espacios sociales y culturales.
(Garcia et al., 2021)

Todos estos aspectos se relacionan con la calidad de vida de las personas con discapacidad,
no se puede dar un solo enfoque para buscar su bienestar, su inclusion y su desarrollo
personal. La calidad de vida y la situacion de discapacidad son conceptos complejos y
multidimensionales que no sélo tienen relacibn con componentes objetivos como tipo de
trabajo, nivel socioecondmico, nivel educativo, estado de salud, vivienda, sino que también
dependen de factores tan subjetivos como escala de valores, creencias y expectativas de
cada persona, integrados a un marco biografico, familiar, social y medioambiental (Henao y
Gil, 2009).

A nivel nacional (Ecuador), segun el Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades
CONADIS con corte hasta septiembre 2023, existen registradas un total de 480.476 personas
con discapacidad, en donde el mayor porcentaje corresponde al tipo de discapacidad fisica
con un 44,87% siendo la méas alta, 23,35% que corresponde a la discapacidad intelectual,
12,93% a discapacidad auditiva, 11,54% a discapacidad visual, 6,17% a discapacidad
psicosocial y un 1,15% a discapacidad visual. En la provincia del Azuay existen 29817 de
personas con discapacidad, con relacidn al género existe un total de 48,77 respecto a género
femenino y 51,23% a género masculino. En el cantén Santa Isabel, donde se encuentra
ubicada la parroquia Abdon Calderon, se ha registrado un total de 888 personas con
discapacidad, siendo uno de los cantones donde relativamente existe mayor presencia de
discapacidad tanto en zonas rurales, asi como zonas urbanas (CONADIS, 2023). Las
personas con discapacidad enfrentan desafios significativos que pueden comprometer su

calidad de vida, influyendo de manera directa en su desarrollo personal, familiar y comunitario.

En la parroquia Abdon Calderdn, existe el problema de no conocer acerca de la funcionalidad
familiar y como puede influir en la calidad de vida de las personas con discapacidad. Una
familia que no se encuentra en condiciones para adaptarse a hecesidades cambiantes y a
mantener el equilibrio entre sus miembros, su calidad de vida se ve comprometida por
factores como la falta de apoyo institucional, la sobrecarga del cuidado, el estrés econémico
y la ausencia de redes de apoyo. Al pertenecer a condiciones de vulnerabilidad, pobreza y
extrema pobreza las personas con discapacidad pueden enfrentarse a condiciones
inadecuadas de calidad de vida para desarrollarse dentro de la sociedad y de manera

individual, y familiar.
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1.1.1. Formulacién del Problema
¢, Como se relaciona la funcionalidad familiar con la calidad de vida de las personas con

discapacidad dentro proyecto?

1.2. Objetivos de la Investigacion

1.2.1. Objetivo General
Analizar la relacion entre funcionalidad familiar y la calidad de vida de personas con

discapacidad, percibido por el cuidador principal dentro del proyecto “Atencién a personas

con discapacidad en hogar y comunidad” del GAD Parroquial Abdén Calderén en el afio 2024.

1.2.2. Objetivos Especificos
¢ Identificar el perfil sociodemografico de las familias dentro del proyecto.

e Describir la funcionalidad de las familias y la calidad de vida de personas con
discapacidad gue participan en el proyecto.
e Relacionar la funcionalidad familiar y la calidad de vida de las personas con

discapacidad percibido por el cuidador principal.

1.3. Hipétesis de la investigacion

1.3.1. Enunciado
Existe una relacion estadistica a mayor funcionalidad familiar mayor calidad de vida tienen

las personas con discapacidad percibido por su cuidador principal en la parroquia de Abdoén

Calderdn en el afio 2024.

1.3.2. Hip6tesis Nula
La funcionalidad familiar no se relaciona con la calidad de vida de las personas con

discapacidad percibida por su cuidador principal en la parroquia Abdén Calderdn.

1.3.3. Hipétesis Alterna
La funcionalidad familiar se relaciona con la calidad de vida de las personas con discapacidad

percibido por su cuidador principal en la parroquia Abdén Calderon.

1.4. Justificacion
Las personas con discapacidad al ser un grupo de atencion prioritaria siguen atravesando en

la actualidad desigualdad, discriminacion, malas condiciones de vida, inaccesibilidad a
derechos y servicios, un mal desarrollo del ambiente familiar, es por eso, que se hace
fundamental evaluar la calidad de vida de las personas con discapacidad. Se comprende que
la familia desempefia un papel crucial en la vida de cualquier individuo, pero su importancia
se magnifica en el caso de las personas con discapacidad. La calidad de vida de estas
personas no solo se ve influenciada por sus condiciones médicas, sino también por el entorno

en el que viven y se desarrollan. Ademas, la funcionalidad familiar, incluye factores como el
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apoyo emocional, la comunicacion efectiva, el acceso a recursos y la adaptabilidad ante los

desafios, puede tener un impacto significativo en su bienestar fisico, mental y social.

La motivacién para llevar a cabo este estudio radicé en la relevancia de comprender mas a
fondo la interaccién entre la funcionalidad familiar y la calidad de vida de las personas con
discapacidad. Entender esta relacibn es fundamental para proporcionar un apoyo mas
efectivo y centrado en las necesidades de esta poblacion, asi como, para promover entornos
familiares mas saludables y recursos comunitarios mas inclusivos. Al reconocer la importancia
de la funcionalidad familiar en la calidad de vida de esta poblacion, podemos trabajar hacia
la construccion de una sociedad que valore y respalde la diversidad y la igualdad de

oportunidades para todos sus miembros.

Con esta investigacion se contribuye, ademas, al cumplimiento de los Objetivos de Desarrollo
Sostenible (ODS), especificamente los objetivos nimero 10 que menciona "Reducir las
desigualdades en y entre los paises". Este objetivo busca garantizar la inclusion social,
econdmica y politica de todas las personas, incluidas las personas con discapacidad, y
promover su acceso a los servicios basicos, la educacion inclusiva, el empleo decente, la
movilidad urbana accesible, entre otros aspectos que son fundamentales para mejorar su
calidad de vida. A nivel nacional, la investigacion aporta al Plan de Desarrollo para el Nuevo
Ecuador 2024-2025, al Objetivo del Eje Social, el Objetivo 1 que menciona Mejorar las
condiciones de vida de la poblacién de forma integral, promoviendo el acceso equitativo a
salud, vivienda y bienestar social. A nivel local, se relaciona con los objetivos del Plan de
Desarrollo y Ordenamiento Territorial (PDOT 2030) y su Objetivo del eje social cultural:
especificamente, al objetivo Fortalecer y articular la institucionalidad para la gestién de

politicas publicas sociales que reduzcan las desigualdades.

En fin, el estudio es viable debido a que la investigacion reconoce la importancia del entorno
familiar en la vida de las personas con discapacidad, asimismo los beneficiarios que estan
dentro del proyecto proporcionaran informacion valiosa para mejorar su bienestar y promover
una mayor inclusion social, porque al relacionar entre la funcionalidad y calidad de vida de
las personas con discapacidad, promueve un enfoque holistico para comprender y abordar
las necesidades de todo el sistema en donde se completara la investigacion. Ademas, se
cuenta con la Carta de Interés de parte del GAD Parroquial Abddn Calderon, por lo que existe
apertura para realizar la investigacion ya que dentro del proyecto que maneja, solo intervienen
y se centran en la persona con discapacidad, por tanto, la familia juega un papel crucial en la
vida de las personas con discapacidad en la calidad de vida de las personas con

discapacidad.
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La investigacion es relevante para generar informacién acerca de la funcionalidad familiar y
la calidad de vida de las personas con discapacidad que estan dentro del proyecto del GAD
parroquial Abdén Calderén. Es decir, se espera que las personas pertenecientes a la
parroquia, se informen acerca de la importancia de la familia en la calidad de vida. Por lo
tanto, busca beneficiar al grupo de personas con discapacidad y sus familias, servira de base
para realizar futuras investigaciones y para la creaciéon de proyectos que involucren a los

grupos vulnerables y a su grupo familiar.

1.5. Limitaciones
Durante el proceso de investigacion, se puede evidenciar diferentes complejidades, como la

falta de informacién acerca de la ubicacién de las viviendas de las personas con discapacidad
y la distancia entre las diferentes comunidades, ademas de sentimiento de desconfianza al
brindarnos su informacién. Para mitigar estas limitaciones, se utilizaron estrategias de apoyo
como la implementacién de una ruta eficiente para facilitar la movilizacion hacia las diferentes
comunidades y el acompafiamiento de la técnica a cargo del proyecto del GAD parroquial de
Abddn Calderén para llegar a las diferentes personas con discapacidad, en donde se generd

un ambiente de confianza y de confidencialidad.

Dayanna Estefania Tapia Arévalo — Sandra Janeth Yunga Pesantez



UCUENCA 18

Capitulo II:

2. Marco tedrico conceptual
2.1. Antecedentes
A nivel internacional, en Panama, se presenta una investigacion acerca de la “Funcionalidad

Familiar y su Asociacion en la Calidad de Vida de 41 Personas con Discapacidad Fisica
Mayores de 18 afios, Residentes en el Distrito de Tonosi, Provincia de los Santos, afio 2020”.
En su estudio Navarro (2020) mencioné que es fundamental reconocer que las personas con
discapacidad encuentran en el seno familiar un entorno crucial para su desarrollo y bienestar,
aungue en muchos casos se requiere de apoyo especializado para superar las limitaciones
fisicas que puedan enfrentar. Su objetivo general fue analizar la funcionalidad familiar y su
asociacion con la calidad de vida de 41 de personas con discapacidad fisica mayores de 18
afios, residentes en el distrito de. El método utilizado es un estudio no experimental,
exploratorio, descriptivo y de corte transversal, se utilizé tres instrumentos, entre ellos el FF-
SIL que mide la funcionalidad familiar, la escala de calidad de vida dirigida a la familia en
general y la escala de calidad de vida basada en la autopercepcién de las personas con
discapacidad fisica. Los resultados mostraron que el 56% de las familias son moderadamente
funcionales. Los aspectos mas valorados por los encuestados en cuanto a calidad de vida
familiar incluyen la interaccién familiar, el rol parental, la salud y seguridad, los recursos
familiares y el apoyo para las personas con discapacidad. Sin embargo, se observa que no
estan plenamente satisfechos en varios aspectos de su vida familiar. La calidad de vida
percibida por las personas con discapacidad fisica varia, segin su percepcién, bastante bien
(29%), muy mal (10%), y normal (24%).

A nivel nacional, en Ibarra provincia de Imbabura, en su estudio titulado “Calidad de Vida y la
Funcionalidad Familiar de las Personas con Discapacidad en la Parroquia San Antonio de
Ibarra, 2021”, donde Guerrero (2022) realizé una investigacion cuantitativa, tipo descriptivo,
transversal. La muestra estuvo conformada por 50 personas con distintos tipos de
discapacidad en 2022. Para recopilar la informacion se utilizé el formato de estratificacion
social del INEC, para determinar la funcionalidad familiar el APGAR familiar y para medir
calidad de vida la escala de Generalitat de Catalufia (GENCAT). Se encontré que la mayoria
de las familias (82%) pertenecen a estratos socioeconémicos bajos y medios bajos. Ademas,
el 78% de las personas con discapacidad en la parroquia muestran niveles de
disfuncionalidad familiar, y el 60% reporta una mala calidad de vida. Se realizé esta
investigacion con el objetivo de determinar la calidad de vida y la relacion con la funcionalidad
familiar. Se observé una relacion significativa entre la funcionalidad familiar y la calidad de

vida (p=0.7), asi como entre la estratificacion social y la calidad de vida (p=0.03). En resumen,
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los hallazgos sugieren que las personas con discapacidad en la parroquia de San Antonio
experimentan una baja calidad de vida, provienen de familias con disfuncionalidad y se ubican

en estratos socioecondmicos bajos.

En Los Rios, se realiz6 una investigacion titulada “Estructura familiar y su incidencia en la
calidad de vida de las personas con discapacidad”, Gonzalvo (2022) plante que existe una
carencia de estudios acerca de como la estructura familiar afecta directamente en la calidad
de vida de las personas con discapacidad. Tuvo como objetivo centrarse en conocer la
incidencia de la estructura familiar en la calidad de vida de las personas con discapacidad en
un estudio realizado en el cantén Ventanas. La metodologia que utilizé para la investigacion
tuvo un caracter mixto, su disefio de estudio fue descriptivo y retrospectivo, para su
levantamiento de informacién implementé el APGAR Familiar que mide la funcionalidad
familiar, escala de GENCAT mide la calidad de vida y Zarit Burden Inventory que cuantifica
el nivel de sobrecarga de los cuidadores, aplicé a 150 personas con discapacidad. Como
resultados evidencio una mala calidad de vida de las personas con discapacidad en el canton
Ventanas, asi como una sobrecarga intensa en el cuidador y sobre la funcionalidad familiar,
se comprendi6 la existencia de disfuncion severa. Dentro de su estudio disefié una guia de
apoyo e intervencion de la estructura familiar para mejorar la calidad de vida de las personas
que sufren discapacidad. Como conclusion dentro de su investigacion identificé que la
estructura incide en la calidad de vida de las personas con discapacidad, recomendd poner
en practica la guia de apoyo e intervencion para la estructura familiar, lo que beneficid

directamente a la poblacion de estudio.

2.2. Bases Teo6ricas

2.2.1. Teoria General de los Sistemas
“Yon Bertalanffy sefala la existencia de una ciencia de todos (sistemas) y no solo de las

partes” (Vazquez, 2023). Afirma que las propiedades de los sistemas no pueden ser descritas
significativamente en términos de elementos separados. La comprension de los sistemas
solamente se presenta cuando se estudian los sistemas globalmente, involucrando todas las
interdependencias de sus subsistemas. Sefiala que la realidad y los fenbmenos no son
independientes, sino que existe relacion entre ellos. En esta interaccién, indica que el sistema
es tan importante como el medio, ya que ambos son lo que son producto de su interaccion,
de tal forma que cualquier cambio en el medio afecta al sistema y cualquier cambio en el

sistema afecta al medio (Viscarret, 2014).

Este enfoque explica que la totalidad de un sistema es mas que la suma de sus partes
individuales, las partes deben estar organizadas entre si, segln sus acontecimientos dentro

de los sistemas que no se pueden explicar de manera aislada ya que los eventos 0 sucesos
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estan conectados y depende de lo que sucede dentro de todo el conjunto. Ademas, las
interacciones dinamicas manifiestan la forma en que las partes del sistema se influencian y
se afectan mutuamente a lo largo del tiempo. También el comportamiento de cada parte del
sistema puede ser diferente cuando esta aislada en comparacion con cuando esta integrada
en el conjunto del sistema. Esto destaca la importancia de considerar las relaciones entre las

partes en lugar de estudiarlas de forma aislada.

Partiendo de los principios de la teoria de los sistemas se observa a la familia como una
totalidad, ya que, si existieran cambios en el contexto familiar, afectara a todo el grupo, tal
como lo explican Puello y Quiroz (2017), desde lo sistémico, la familia es definida como un
sistema, en el que cada uno de sus miembros esta regulado por las relaciones que tienen
entre si todos los elementos del sistema familiar; es decir, existe una interrelaciéon entre todos
los individuos que conforman la familia, de tal forma que un cambio dentro o fuera del nicleo

familiar podria afectar a cualquiera de los miembros que la integran.

Desde la vision sistémica se concibe a la familia como un sistema social abierto, en constante
interaccion con el medio natural, cultural y social. Por sus caracteristicas, la familia es la
unidad fundamental del gran sistema social representado por la comunidad, el cual se
encuentra en constante interaccidon con el medio natural, cultural y social, y en dénde sus
integrantes interactdan, formando subsistemas con factores biolégicos, psicolégicos vy

sociales de alta relevancia. (Sinche y Suarez, 2006)

En términos de funcionalidad, un sistema familiar puede ser considerado funcional o
disfuncional. Un sistema familiar funcional es aquel en el que existe buena comunicacion y
relaciones estables, lo que contribuye a un ambiente saludable y a la satisfaccién de los
objetivos de cada miembro. Por el contrario, un sistema disfuncional se caracteriza por la falta
de comunicacion, lo que genera conflictos y malentendidos, afectando negativamente a la

dinamica familiar (Aguilar y Escobar, 2016).

En este sentido, el modelo sistémico nos insta a que introduzcamos el comportamiento
individual dentro del contexto donde ocurre y el efecto es tal, que la funcion o disfuncién de
un sistema acabara definida en relacién al ajuste entre el individuo y la familia a la que
pertenece, el contexto social y las demandas psicosociales de la situacion. Puede ocurrir que
relaciones familiares excesivamente fusionadas en familias con un miembro con discapacidad
puedan estar suponiendo una respuesta funcional que ayuda en la adaptacion a las

exigencias familiares. (Ramirez,2012)
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La utilizacién de la teoria general de los sistemas dentro de la investigacion es de gran
relevancia, por su conceptualizacidon acerca del sistema familiar donde cada uno de sus
miembros estan interrelacionados e influyen mutuamente. Ademas, ayuda a comprender la
complejidad de los elementos implicados, como la funcionalidad familiar y calidad de vida de
las personas con discapacidad. Al tener la presencia de una persona con discapacidad en un
ndcleo familiar conlleva cambios significativos en la rutina diaria, los cuales pueden variar
dependiendo del entorno rural o urbano en el que se encuentren, asi como del grado y del
tipo de afrontamiento de la discapacidad en cuestién. En el marco de la teoria general de
sistemas, esto abarca también el nivel de empatia existente dentro del @mbito familiar.
Cuando un individuo logra satisfacer todas las dimensiones de la calidad de vida, su
sensacion de bienestar impacta positivamente en todo el ndcleo familiar, generando una

disposicién similar en los deméas miembros.

Es asi que la teoria general de sistemas comprende la funcionalidad familiar como un todo
integrado, mientras que el APGAR evalla la funcionalidad familiar mediante dimensiones
clave del sistema familiar: Adaptacion, Participacion, Gradiente de recursos, Afecto y
Resolucion. Desde la mirada sistémica, estas dimensiones reflejan las capacidades del

sistema familiar para resolver los problemas, ajustarse a cambios y mantener el equilibrio.

2.2.2. Modelo de calidad de vida Schalock y Verdugo
Schalock y Verdugo (2013) definen la calidad de vida individual como un estado de bienestar

personal que es multidimensional, tiene propiedades universales, son parte de la cultura,
tienen componentes objetivos y subjetivos. Esta compuesto por varias dimensiones centrales
gue estan influenciadas por factores personales y ambientales, las cuales son iguales para
todas las personas, pero pueden variar individualmente en la importancia y valor que se les
atribuye. La evaluacién de las dimensiones esta basada en indicadores que son sensibles a

la cultura y al contexto en que se aplica.

El modelo mide el grado en que las personas tienen experiencias vitales que valoran, que se
proyecta las dimensiones que promueven una vida plena, toma en cuenta los contextos
fisicos, culturales y sociales como parte importante para las personas. Abarca tanto
experiencias comunes compartidas entre los seres humanos como, vivencias Unicas que
marcan cada vida. Una persona puede tener calidad de vida cuando sus necesidades
personales estan satisfechas y tienen la oportunidad de enriquecer su vida en las principales
areas de actividad vital para cualquier persona (Gémez et al., 2010). Las dimensiones de

calidad de vida propuestas en el modelo de Schalock y Verdugo (2013) son:
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Bienestar emocional (BE): hace referencia a sentirse tranquilo, seguro, sin agobios,
no estar nervioso. Se evalla mediante los indicadores: Satisfaccién, Autoconcepto y

Ausencia de estrés o sentimientos negativos.

Relaciones interpersonales (RI): relacionarse con distintas personas, tener amigos
y llevarse bien con la gente (vecinos, compaferos, etc.). Se mide con los siguientes
indicadores: Relaciones saociales, Tener amigos claramente identificados, Relaciones
familiares, Contactos sociales positivos y gratificantes, Relaciones de pareja y

Sexualidad.

Bienestar Material (BM): tener suficiente dinero para comprar lo que se necesita y
se desea tener, tener una vivienda y lugar de trabajo adecuados. Los indicadores
evaluados son: Vivienda, Lugar de trabajo, Salario (pensién, ingresos), Posesiones

(bienes materiales), Ahorros (o posibilidad de acceder a caprichos).

Desarrollo personal (DP): se refiere a la posibilidad de aprender distintas cosas,
tener conocimientos y realizarse personalmente. Se mide con los indicadores:
Limitaciones/Capacidades, Acceso a nuevas tecnologias, Oportunidades de
aprendizaje, Habilidades relacionadas con el trabajo (u otras actividades) y

Habilidades funcionales (competencia personal, conducta adaptativa, comunicacion).

Bienestar fisico (BF): tener buena salud, sentirse en buena forma fisica, tener
habitos de alimentacion saludables. Incluye los indicadores: Atencién Sanitaria,
Suefio, Salud y sus alteraciones, Actividades de la vida diaria, Acceso a ayudas

técnicas y Alimentacion.

Autodeterminacién (AU): decidir por si mismo y tener oportunidad de elegir las cosas
que quiere, cOmMo quiere que sea su vida, su trabajo, su tiempo libre, el lugar donde
vive, las personas con las que esta. Los indicadores con los que se evalla son: Metas

y preferencias personales, Decisiones, Autonomia y Elecciones.

Inclusidn social (IS): ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras personas
y participar en sus actividades como uno mas. Sentirse miembro de la sociedad,
sentirse integrado, contar con el apoyo de otras personas. Evaluado por los

indicadores: Integracion, Participacion, Accesibilidad y Apoyos.

Derechos (DE): ser considerado igual que el resto de la gente, que le traten igual,

gue respeten su forma de ser, opiniones, deseos, intimidad, derechos. Los indicadores
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utilizados para evaluar esta dimension son: Intimidad, Respeto, Conocimiento y

Ejercicio de derechos.

Por otro lado, los niveles de aplicacién del modelo de Schalock y Verdugo evaltan la calidad
de vida desde una perspectiva ecolégica tomando en consideracién que las personas
componen un sistema que repercute en el desarrollo de valores, creencias, comportamientos,
actitudes que afectan a su calidad de vida. Primero, menciona el microsistema, que son los
contextos sociales inmediatos, como la familia, el hogar, el grupo de iguales y el lugar de
trabajo, y que afectan directamente a la vida de la persona. Luego el mesosistema, que
conforman el vecindario, la comunidad, las agencias de servicios y las organizaciones que
afectan directamente al funcionamiento del microsistema. Por ultimo, el macrosistema, que
menciona a los patrones mas amplios de cultura, a las tendencias sociopoliticas, los sistemas
econdmicos y los factores sociales que afectan directamente a los valores y las creencias
(Gémez et al., 2010).

El modelo de calidad de vida en esencia busca conceptualizar, evaluar, analizar la calidad de
vida de las personas con discapacidad, en la cual se identifica las necesidades especificas
de cada persona, promoviendo la independencia en entornos comunitarios y su participacion.
Fomentando la inclusion social la cual permite el acceso a los recursos y maximizar las
oportunidades y derechos. El involucramiento de profesionales, familia, personas con
discapacidad y politica publica, es importante para la creacion de programas, investigaciones
y précticas para asi lograr tres aspectos esenciales como: independencia, participacion social

y bienestar mediante las ocho dimensiones (Gomez et al., 2010).

2.2.3. Teoria de la jerarquia de necesidades de Maslow
La piramide de Maslow o jerarquia de las necesidades humanas, es una teoria psicolégica

propuesta por Abraham Maslow, formula en su teoria una jerarquia de las necesidades
humanas y defiende que conforme se satisfacen las necesidades més basicas (parte inferior
de la piramide) los seres humanos desarrollan necesidades y deseos mas elevados (parte
superior de la piramide). La teoria se presenta y ejemplifica mediante una piramide: las
necesidades mas fundamentales y esenciales se sitian en la base, mientras que las mas
trascendentales se encuentran en la cuspide. El individuo busca progresar ascendiendo en
la pirdmide, lo que implica satisfacer necesidades cada vez mas complejas que demandan

mas tiempo para ser alcanzadas (Padovan, 2020).

Cada nivel de la piramide estd compuesto por necesidades similares y de naturaleza igual.
Las necesidades fisioldgicas incluyen alimentacién, sexo, descanso, entre otros; son las

necesidades biolégicas y exigen satisfaccion ciclica y reiterada para garantizar la
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supervivencia del individuo. Son las necesidades mas basicas del ser humano. Asimismo, las
necesidades de seguridad se tratan de estar libre de peligros (reales o imaginarios) y estar
protegido contra amenazas del entorno. Estan estrechamente relacionadas con la
supervivencia del individuo. Ademas de las necesidades sociales que incluyen amistad,
participacion, pertenencia a grupos, amor y afecto. Estan relacionadas con la vida del
individuo en sociedad, vinculandose con otras personas. También las necesidades de estima
gue tratan de la forma en que una persona se percibe y evalla, como la autoestima, el amor
propio y la confianza en uno mismo o auto confianza. Por ultimo, las necesidades de
autorrealizacion que son las més elevadas del ser humano y lo llevan a realizarse mediante
el desarrollo de sus aptitudes y capacidades. Son las necesidades que se encuentran en la
parte mas alta de la piramide y reflejan el esfuerzo de cada persona por alcanzar su potencial

y desarrollarse continuamente a lo largo de la vida (Padovan, 2020).

El individuo, segun esta teoria, busca avanzar ascendiendo en la pirdmide, lo que implica la
satisfaccion de necesidades cada vez mas complejas que requieren un mayor tiempo para
su realizacion. Cada nivel de la pirdmide estd compuesto por necesidades similares y de
naturaleza igual. Por lo tanto, esta teoria considera como la satisfaccion de diferentes niveles
de necesidades de Maslow puede influir en el bienestar general y la adaptacion de las
personas con discapacidad en su entorno familiar y social.

La aplicacion de la teoria de la jerarquia de necesidades de Maslow en el analisis de la
funcionalidad familiar y la calidad de vida de las personas con discapacidad proporciona un
marco conceptual solido para comprender las complejas interacciones entre las necesidades
individuales y el entorno social. Al considerar como la satisfaccién de diferentes niveles de
necesidades, desde lo mas béasico hasta lo méas elevado, influye en el bienestar general y la
adaptacion de las personas con discapacidad en su entorno familiar y social. Desde la
provision de cuidados médicos y seguridad fisica hasta la promocién de la inclusién social, el
fomento de la autoestima y el apoyo al desarrollo personal, cada nivel de necesidades juega
un papel crucial en la construccion de una vida plena y satisfactoria para las personas con

discapacidad y sus familias.

2.2.4. Enfoque de derechos
Es esta mirada la que permite develar que las condiciones de interaccion entre el individuo y

el contexto, asi definido, son las que determinan la magnitud de la discapacidad de un
individuo, su familia y la sociedad. Cuando hablamos de derechos, es necesario aclarar, que
no nos referimos a “derechos especificos”, para las personas con discapacidad, la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad no establece
ningun derecho nuevo para las personas con discapacidad; mas bien profundiza en lo que

significan para las personas con discapacidad los derechos humanos existentes y aclara las
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obligaciones de los Estados para proteger y promover esos derechos. Bajo este enfoque, la
participacién es la expresion del derecho, la inclusién es el reconocimiento social final de
dicho derecho, y la calidad de vida superior es el resultado de la interaccion de esto en un
conjunto positivo de condiciones, acciones y resultados, entre el Estado, la familia y la

sociedad (Valarezo y Chanataxi, 2013).

Desde la perspectiva de los derechos humanos, se enfatiza el papel fundamental de la familia
en la sociedad y, por lo tanto, la proteccidbn que merece en su integridad, especialmente
cuando uno de sus miembros enfrenta una situacion de discapacidad. La estructura y
funcionamiento de estas familias influyen significativamente en el desarrollo personal del
miembro con discapacidad, tanto dentro del ambito familiar como en su interaccion con el
entorno circundante. En este contexto, es crucial que el Estado brinde apoyo a estas familias,
garantizando ambientes accesibles y equidad de oportunidades en todos los aspectos de la

vida, incluyendo la salud, educacion, empleo, proteccion social y seguridad.

2.3. Marco conceptual

2.3.1. Discapacidad
Es toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar una

actividad, en la forma o dentro del margen que se considera normal para el ser humano. Se
caracteriza por insuficiencias o excesos en el desempefio y comportamiento en una actividad
rutinaria, que pueden ser temporales o permanentes. Se clasifican en nueve grupos: de la
conducta, de la comunicacion, del cuidado personal, de la locomocién, de la disposicion del
cuerpo, de la destreza, de situacién, de una determinada aptitud y otras restricciones de la
actividad. La discapacidad puede surgir como consecuencia directa de la deficiencia o como

consecuencia indirecta por la respuesta del propio individuo (Herrero et al., 2016).

2.3.1.1. Tipos de Discapacidad
Segun el Ministerio de Salud Publica (MSP, 2022) a continuaciéon, se presentan las

definiciones sobre los tipos de discapacidad:

Discapacidad de lenguaje: es la deficiencia funcional y/o estructural, irreversible e
irrecuperable del lenguaje, expresion verbal, causada por alteraciones, anomalias,
perturbaciones o trastornos que dificultan de manera persistente permanente e
irreversible la comunicacion y la interrelacion; afectando no solo a aspectos
linglisticos (fonoldgicos, sintacticos, pragmaticos o semanticos), tanto en el nivel de
comprensién/decaodificacion, asi como de expresion/codificacion, interfiriendo en las

relaciones y rendimiento escolar, social y familiar de los individuos afectados.
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Discapacidad fisica: son las deficiencias permanentes e irreversibles, siendo ésta
una alteracién neuro musculo esqueléticas o de 6rganos internos, que se traducen en
limitaciones posturales de desplazamiento o de coordinacién del movimiento, fuerza
reducida, dificultad con la motricidad fina o gruesa. Implica movilidad reducida y

complejidad para la realizacion de ciertas actividades de la vida diario y/o autocuidado.

Discapacidad visual: es la deficiencia permanente e irreversible en el sistema de la
vision, las estructuras y funciones asociadas con él. Es una alteracién de la agudeza
visual, campo visual, motilidad ocular, vision de los colores o profundidad, que

determinan una deficiencia de la agudeza visual, y se clasifica de acuerdo a su grado.

Discapacidad intelectual: esta definido por la presencia de un desarrollo mental
incompleto o detenido, caracterizado principalmente por el deterioro de funciones
concretas de cada época del desarrollo y que contribuyen al nivel global de la
inteligencia, tales como las funciones cognoscitivas, las de lenguaje, las motrices y la

socializacion.

Discapacidad psicosocial: es la limitacion de las personas que padecen
disfunciones temporales o permanentes de la mente para realizar una o mas
actividades cotidianas o para ejercer sus derechos humanos, se refiere a personas
gue presentan secuelas de una enfermedad mental que se caracteriza por trastornos
previsiblemente permanentes en el comportamiento adaptativo que afectan el estado
de bienestar en la forma de pensar, en los sentimientos, en las emociones, en el humor
0 estados de animo, en la conducta, interfiriendo la habilidad de una persona para

desarrollarse en los ambitos, familiar, social, educacional y laboral.

Discapacidad auditiva: es la restriccion en la funcién de la percepcién de los sonidos
externos, debido a una pérdida de la capacidad auditiva parcial (hipoacusia) o total

(cofosis), de uno o ambos oidos.

La relacion entre la familia y la discapacidad varia significativamente segun si se trata de una
familia que vive en zonas urbanas o rurales. En las areas rurales, es probable que el acceso
a servicios, oportunidades laborales y educativas sea mas limitado, lo que afecta la forma en
que la familia puede apoyar a un miembro con discapacidad. Ademas, el tipo de discapacidad
gue enfrenta una persona puede generar diferentes barreras que obstaculizan su
participacion en la sociedad. La promocion de un desarrollo social desde el seno familiar es
fundamental. Cuanto mas sélidos estan los lazos familiares y las relaciones interpersonales,

mejorard no solo el bienestar emocional, sino también aspectos como la cooperacién, la
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comunicacion y la resolucion de conflictos. Esto, a su vez, contribuira al desenvolvimiento y
desarrollo personal de las personas con discapacidad, permitiéndoles integrarse de manera

mas efectiva en la sociedad.

2.3.2. Cuidador principal
El cuidador desempefia un rol fundamental al satisfacer las necesidades de una persona con

una enfermedad crénica o discapacidad, proporcionando cuidados directos y ofreciendo
apoyo emocional. Ademas de atender las necesidades fisicas del paciente, también es
responsable de fomentar su integracion social y bienestar emocional. Esto contribuye

significativamente a mejorar su calidad de vida y bienestar (Reyes, 2019).

En este contexto, el cuidador principal se define como la persona, ya sea un miembro de la
familia 0 ajeno a ella, que brinda cuidados y atencién diaria a una persona con discapacidad.
Su labor permite que el paciente disfrute de un entorno digno, seguro y estable, utilizando sus
propias habilidades y destrezas para facilitar la realizacion de actividades diarias. A través de
su apoyo, fomenta la cooperacion del paciente en distintas tareas, lo que contribuye a mejorar
su calidad de vida. De esta manera, el cuidador principal se convierte en un pilar esencial

para el bienestar y la proteccién del individuo a su cuidado (Diaz, 2021).

2.3.3. Familia
La familia constituye un pilar esencial en la vida de un individuo, siendo el primer entorno

donde se establecen vinculos que moldean su desarrollo integral y preparandolo para
interactuar con otros miembros de la sociedad. Cumple diversas funciones vitales que inciden
directamente en la preservacion de la vida humana, asi como en su crecimiento y bienestar:

biolégica, econdmica, afectiva, educativa, protectora y recreativa (Benitez, 2017).

La familia desempefia un papel vital en el desarrollo de un miembro con discapacidad. Su
capacidad de adaptacion a los cambios en la estructura y funcionalidad familiar es crucial.
Dependiendo de sus propias fortalezas y debilidades, la familia puede enfrentar y superar las
dificultades que surjan, como conflictos internos, discusiones, estrés o falta de apoyo entre
los miembros del hogar. Es fundamental fortalecer ciertos aspectos para que la familia pueda
responder adecuadamente a la discapacidad, creando un ambiente de bienestar,

comunicacion y apoyo social.

El sistema familiar dependera mucho del comportamiento de cada persona respecto a su
entorno, un factor importante a tener en cuenta es el espacio o lugar donde se encuentra
ubicada la residencia (urbana, suburbana o rural), la ocupacién de los miembros de la familia
(campesino, empleado o profesional), la forma en la cual se encuentra integrada (integrada,

semiintegrada o desintegrada), entre otras, de igual manera existen otras caracteristicas que
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son indispensables de conocer, las cuales son Utiles para determinar el grado de

funcionalidad familiar (Moreno y Chauta, 2012).

2.3.3.1. Tipos de Familia
Los tipos de familia se clasifican, segun el autor Vasallo (2015):

La familia nuclear o elemental: es la unidad familiar basica que se compone de
esposo (padre), esposa (madre) e hijos. Estos ultimos pueden ser la descendencia
biolégica de la pareja 0 miembros adoptados por la familia.
La familia extensa o consanguinea: se compone de mas de una unidad nuclear, se
extiende mas alla de dos generaciones y esta basada en los vinculos de sangre de
una gran cantidad de personas, incluyendo a los padres, nifios, abuelos, tios, tias,
sobrinos, primos y demas; por ejemplo, la familia de triple generacion incluye a los
padres, a sus hijos casados o] solteros, y a los nietos.
La familia monoparental: es aquella familia que se constituye por uno de los padres
y sus hijos. Esta puede tener diversos origenes. Ya sea porque los padres se han
divorciado y los hijos quedan viviendo con uno de los padres, por lo general la madre;
por un embarazo precoz donde se configura otro tipo de familia dentro de la

mencionada: la familia de madre soltera; o por fallecimiento de uno de los cényuges.

La familia de madre soltera: familia en la que la madre desde un inicio asume sola
la crianza de sus hijos/as. Generalmente, es la mujer quien la mayoria de las veces
asume este rol, pues el hombre se distancia y no reconoce su paternidad por diversos
motivos. En este tipo de familia se debe tener presente que hay distinciones pues no

es lo mismo ser madre soltera adolescente, joven o0 adulta.

La familia de padres separados: familia en la que los padres se encuentran
separados. Se niegan a vivir juntos; no son pareja, pero deben seguir cumpliendo su
rol de padres ante los hijos por muy distantes que estos se encuentren. Por el bien de

los hijos/as se niegan a la relacion de pareja, pero no a la paternidad y maternidad.
Segun la autora Gomez (2014), define a la familia reconstruida como:

Familia reconstruida: son aquellas familias que se ensamblan entre personas que
han sido parte de una familia anterior y cuyo matrimonio ha sido extinguido por
fallecimiento o divorcio de uno de los conyuges, al igual que pudo haber existido una

unién de hecho anterior de la que se procrearon hijos
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Familia homoparental: “alude a familias constituidas por personas del mismo sexo, bien
sean gay o0 lesbianas que optan por asumir un rol de paternidad o maternidad,

segun sea el caso” (Suarez et al., 2018).
Segun el autor Gutiérrez y Gonzélez (2021) definen:

Familia unipersonal: aquel hogar habitado por una sola persona. Esto no significa
que, es capital que se tenga en cuenta, el individuo en cuestién sea un solitario o hasta
un misantropo, como se vera, él puede tener distintas relaciones que conforman un
rico abanico de posibilidades, mismas que van desde lo afectivo hasta lo sexual, 0
sea, una activa vida con sus semejantes. El hecho es que este individuo, muchas de
las veces han tomado la decisién de vivir solo y determinadas circunstancias lo han

llevado a la situacion de habitar un hogar por su cuenta.

2.3.4. Funcionalidad Familiar
La funcionalidad familiar desde, un enfoque sistémico, aborda caracteristicas, es decir, los

integrantes de una familia se relacionan entre si como grupo humano. Por tanto, es el
conjunto de vinculos interpersonales que se generan en el interior de cada familia, los cuales
le otorgan una identidad distintiva. La dinamica influye de manera directa en el ambiente y la
atmaosfera del hogar, determinando si se trata de un espacio agradable y satisfactorio o, por
el contrario, de uno cargado de tensién. Asimismo, estas dindmicas relacionales desempefian
un papel crucial en la regulacion del desarrollo integral del grupo familiar como una unidad
(Ledesma y Castellon, 2012).

Como resultado, la funcionalidad familiar como el conjunto de relaciones interpersonales que
permite la satisfaccion de cada uno de sus integrantes, impide la aparicién de conductas de
riesgo y a la vez facilita el desarrollo integral de los miembros del grupo familiar. Se considera
gue una familia es funcional cuando permite el paso arménico de cada etapa del ciclo vital
(Reyes y Oyola, 2022).

Chiriboga et al., 2019 como cita Zamponi al igual que en una familia donde las interacciones
y la estructura adecuada pueden mantener el equilibrio y promover el crecimiento personal
de sus miembros, existen dimensiones que determinan este equilibrio y realizacién tanto en
el ambito familiar como en otros sistemas sociales: las dimensiones estan comprendidas
desde la resolucién de problemas que es la capacidad del sistema familiar para abordar los
desafios practicos como los emocionales, como la gestion de alimentos, estudios y dinero,
asi como las dificultades afectivas entre sus miembros. Una familia funcional puede identificar
problemas, considerar opciones, tomar decisiones, implementar acciones, monitorear y

evaluar la efectividad de sus soluciones. La comunicacion en el contexto familiar, implica el
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intercambio de informacién, que puede ser claro, donde el mensaje se expresa con precision;
encubierto, donde el contenido del mensaje no es claro; directo, dirigido a un destinatario

especifico; e indirecto, sin un destinatario especifico.

También los roles que son patrones de comportamiento repetitivos que facilitan el
cumplimiento de funciones familiares, como proveer recursos, criar y mantener, satisfacer
necesidades sexuales, fomentar el desarrollo personal y administrar el hogar. La asignhacion
y el control de roles reflejan la salud del sistema familiar y evitan la sobrecarga de
responsabilidades en algunos miembros. Una respuesta afectiva puede ayudar a reaccionar
adecuadamente a estimulos emocionales sin caer en extremos de falta o exceso de
reacciones emocionales. Dentro de una familia funcional se debe reflejar el compromiso
afectivo lo cual implica el interés y la participacion activa de los miembros de la familia en las
actividades grupales, lo que permite entender la funcionalidad familiar desde la falta de
compromiso hasta el compromiso excesivo. Finalmente debe prevalecer un control
conductual que son las normas establecidas por la familia para regular el comportamiento de
sus miembros en situaciones de peligro, para expresar necesidades y para la socializacion

tanto dentro como fuera del entorno familiar.

2.3.5. Disfuncionalidad Familiar
Lépez y Acosta, 2021 cita a Carabafio donde hace referencia a una familia disfuncional es

aquella que no logra cumplir con las funciones asignhadas ni satisfacer las necesidades
béasicas fisicas y emocionales de sus miembros. En contraste, una familia funcional es capaz
de proveer adecuadamente afecto, recursos materiales, apoyo espiritual, interaccién social y
enriguecimiento cultural. La disfuncionalidad familiar puede manifestarse a través de
dependencia y manipulaciéon, comportamientos inapropiados, ausencia de apoyo, falta de
empatia, violencia, aislamiento, dificultades en la comunicacién, prejuicios, exceso de

responsabilidades y conflictos interpersonales.

La disfuncionalidad familiar conlleva una incapacidad para reconocer las necesidades
individuales de crecimiento entre sus miembros. Las complejidades en sus interacciones
afectan la forma en que se relacionan entre si y el desarrollo emocional y social de cada
individuo dentro de la familia. Estas dificultades pueden generar problemas de adaptacion a
diversas situaciones, tanto dentro del &mbito familiar como en otros entornos sociales, y esto
puede tener consecuencias negativas en el bienestar general de todos los miembros de la

familia.
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2.3.6. Calidad de vida
Calidad de vida es un estado de satisfacciébn general, derivado de la realizacién de las

potencialidades de la persona. Posee aspectos subjetivos y aspectos objetivos. Es una
sensacion subjetiva de bienestar fisico, psicoldgico y social. Incluye como aspectos subjetivos
la intimidad, la expresion emocional, la seguridad percibida, la productividad personal y la
salud objetiva. Como aspectos objetivos el bienestar material, las relaciones armonicas con
el ambiente fisico y social y con la comunidad, y la salud objetivamente percibida, la
productividad personal y la salud objetiva. Como aspectos objetivos el bienestar material, las
relaciones armonicas con el ambiente fisico y social y con la comunidad, y la salud

objetivamente percibida (Ardila, 2003).

La calidad de vida familiar puede entenderse como un estado dinamico de bienestar que se
forma bajo la influencia significativa de factores personales y socioculturales de cada
miembro. Este concepto sugiere que la calidad de vida dentro de la familia se desarrolla de
manera individual y se adapta a las necesidades, especialmente cuando estan en la etapa
infantil, lo que promueve relaciones sociales saludables. Elementos cruciales en este sistema
familiar incluyen expresiones de afecto, pautas de crianza, apego seguro y una educacion
basada en el amor, todos los cuales contribuyen a fortalecer las relaciones humanas
positivas. Ademas de los elementos que contribuyen a la calidad de vida, también se puede
observar que el bienestar familiar se ve afectado por la insatisfaccion de las necesidades de

sus integrantes y la falta de oportunidades para su desarrollo.

Esto se refleja en la reduccién de espacios recreativos, el uso limitado del tiempo libre y la
falta de acceso a la cultura. Como resultado, no se fortalecen los lazos afectivos entre los
miembros, lo que repercute en la convivencia y genera crisis familiares, con impactos

negativos en la calidad de vida tanto familiar como social (Mazo Gonzalez., et al 2019).

Centrandonos en la calidad de vida de las personas con discapacidad, se ha observado que
la evaluacion, se ve influenciada por la percepcion del impacto de la condicion médica y del
tratamiento en su bienestar. Por lo tanto, la calidad de vida abarca la percepcion de
limitaciones fisicas, emocionales y sociales, asi como la reduccién de oportunidades
derivadas de la enfermedad. En lo referente al papel de la familia en la calidad de vida de una
persona con discapacidad, los enfoques convencionales se centran en entender como la
discapacidad de un miembro afecta a la funcionalidad familiar. Esto implica evaluar diversos
aspectos como el estrés, las estrategias de afrontamiento, las practicas de crianza, el entorno
familiar, la relacion de pareja y las necesidades familiares. Sin embargo, en la actualidad, se
esti adoptando una perspectiva mas holistica al dimensionar la calidad de vida, donde se

concibe a la familia como una red de apoyo. Este enfoque se centra en los aspectos positivos
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y las fortalezas familiares para afrontar la discapacidad de uno de sus miembros, en

contraposiciéon al enfoque tradicionalmente patolégico (Botero, 2013).

Las personas con discapacidad pueden enfrentar desafios significativos que impactan
negativamente su calidad de vida y su capacidad para llevar a cabo actividades diarias debido
a la falta de accesibilidad de servicios. Estos obstaculos pueden limitar su desarrollo 6ptimo
y crear desigualdad de oportunidades. Las personas con discapacidad pueden encontrarse
con barreras como el estigma vy la discriminacion, asi como la falta de acceso a entornos
fisicos adaptados, lo que complica su capacidad para satisfacer sus necesidades personales,
fisicas, emocionales y sociales. un impacto significativo en la calidad de vida de las personas
con discapacidad y en su capacidad para llevar a cabo actividades diarias. Las barreras
pueden dificultar la participacién en la vida social, el acceso a la educacion y el empleo, y el
disfrute de actividades recreativas. Ademas, puede afectar negativamente la salud fisica y

mental de las personas con discapacidad (Arteaga et al., 2022).

Las alteraciones de la funcionalidad familiar pueden clasificarse de forma sintética en
estructurales, de impacto emocional y de procesos. En las primeras, lo que principalmente se
ve afectado son los roles y funciones de la familia. La clasificacion de las alteraciones de la
funcionalidad familiar en estructurales, de impacto emocional y de procesos ofrece una
perspectiva valiosa para entender los diversos desafios que enfrentan las familias,
especialmente cuando tienen a un miembro con discapacidad que implican cambios en los
roles y funciones familiares, son especialmente relevantes y pueden tener un impacto
profundo en la dinamica familiar. Cuando un miembro de la familia enfrenta una discapacidad,
los roles y responsabilidades dentro del hogar tienden a reconfigurar se pueden afectar

profundamente las relaciones familiares y la cohesion del grupo (Puello y Quiroz, 2017).

2.4. Marco Legal

2.4.1. Constitucion de la Republica del Ecuador:
Alo largo de la historia, las personas con discapacidad se les ha complejizado su participacion

en la sociedad y han sido parte de una lucha para el cumplimiento de sus derechos y su

inclusion en la sociedad donde se promueva su integracion y participacion.

Por tal motivo, el Estado, garantiza los derechos de las personas con discapacidad, dispone

en la Constitucion de la Republica del Ecuador, en el Art. 11 en el numeral 2:

Todas las personas son iguales y gozaran de los mismos derechos, deberes y
oportunidades. Nadie podra ser discriminado por razones de etnia, lugar de
nacimiento, edad, sexo, identidad de género, identidad cultural, estado civil, idioma,

religién, ideologia, filiacion politica, pasado judicial, condiciébn socio-econémica,
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condicién migratoria, orientacion sexual, estado de salud, portar VIH, discapacidad,
diferencia fisica; ni por cualquier otra distincién, personal o colectiva, temporal o
permanente, que tenga por objeto o resultado menoscabar o anular el reconocimiento,

goce o ejercicio de los derechos. (Asamblea Nacional del Ecuador, 2008).

En la Constitucién de la Republica de Ecuador, promulgada en 2008, en el articulo 35 se
establecen los derechos de las personas o grupos considerados de atencion prioritaria, entre
los cuales se encuentran las personas con discapacidad dando a conocer sus garantias y

medidas para el goce pleno de sus derechos (Asamblea Nacional del Ecuador, 2008).
En este sentido el Art. 47 establece:

“El Estado garantizara politicas de prevencion de las discapacidades y, de manera conjunta
con la sociedad y la familia, procurara la equiparacién de oportunidades para las personas

con discapacidad y su integracion social” (Asamblea Nacional del Ecuador, 2008).

Adicionando los antes mencionado, en el Art. 48 de la Constitucion del Ecuador, el Estado

adoptara a favor de las personas con discapacidad medidas que aseguren:

1. “La inclusion social, mediante planes y programas estatales y privados coordinados, que
fomenten su participacion politica, social, cultural, educativa y econdmica” (Asamblea
Nacional del Ecuador, 2008).

Recalca la importancia en temas esenciales para la calidad de vida de las personas con
discapacidad, como los derechos, obligaciones, la inclusién social y la proteccién, adoptando

la responsabilidad absoluta que tiene el Estado con este grupo de atencién prioritaria.

2.4.2. Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
En este contexto, su funcién es preservar los derechos de las personas con discapacidad,

por lo tanto, en este documento, se sefiala en el Art. 5 de la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (2008), se pueden identificar practicas y politicas por parte
del Estado que promoveran la igualdad y la no discriminacién ya que se encuentran
protegidas y son beneficiarias de la ley, tanto a nivel familiar como a nivel social. Esto
contribuye a crear un entorno mas inclusivo y justo para todas las personas,
independientemente de su condicidn de discapacidad. Asi también en el articulo 9, menciona
que las personas con discapacidad pueden vivir de forma independiente y participar en las
actividades diarias, el Estado garantizara la accesibilidad en igualdad, es esencial para
promover la inclusiébn y el bienestar de todas las personas, incluidas aquellas con

discapacidad. Al garantizar que todos los miembros de la familia tengan acceso a las mismas
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oportunidades y recursos, se construye un entorno familiar y social mas justo, solidario y

respetuoso con los derechos humanos.

Asimismo, en el articulo 13, indica el acceso a la justicia pues el Estado asegurara que las
personas con discapacidad tengan acceso a justicia en igualdad, promoveran la capacitacion
adecuada de los trabajadores en la administracion de justicia, incluyendo al personal policial
y penitenciario. Un grupo familiar que apoya y defiende los derechos de sus miembros con
discapacidad puede desempefar un papel importante en asegurar que puedan participar
plenamente en el sistema judicial y ejercer sus derechos legales de manera efectiva. A su
vez el articulo 19, en donde el Estado en la Convencion reconoce el derecho en igualdad de
condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir de forma independiente y a ser
incluido en la comunidad, ademas se adoptaran medidas efectivas para facilitar el pleno goce
de los derechos de las personas con discapacidad, su inclusion y participacion. Una familia
gue promueve la igualdad, la inclusion y la participacion activa en la comunidad contribuye
significativamente al pleno goce de este derecho por parte de sus miembros con

discapacidad, mejorando asi su calidad de vida y su bienestar general.

Segun el articulo 23, indica en el numeral 1, el Estado tomard medidas efectivas y pertinentes
para poner fin a la discriminacion contra las personas con discapacidad en todas las
cuestiones relacionadas con el matrimonio, la familia, la paternidad y las relaciones
personales, y lograr que las personas con discapacidad estén en igualdad de condiciones con
las demés. La funcionalidad familiar y la calidad de vida de las personas con discapacidad se
ven directamente influenciadas por la manera en que se implementan y se respetan los
derechos establecidos en los articulos mencionados, lo que subraya la importancia de una

familia funcional en el bienestar y la inclusion de las personas con discapacidad.

2.4.3. Ley Orgéanica de Discapacidades
La Ley Orgénica de Discapacidad fue publicada el 25 de septiembre de 2012, la cual dispone

de varios elementos para la prevencion de la discapacidad. En el Art. 87.- Politicas de
promocion y proteccion social. - La autoridad nacional encargada de la inclusion econdémica
y social y/o los gobiernos auténomos descentralizados articulara con las entidades publicas

y privadas, el desarrollo y ejecucion de politicas destinadas a:

1. Fomentar la autonomia, goce y ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad;
2. Orientar y capacitar a las personas y las familias que tienen bajo su cuidado a las personas

con discapacidad, en el buen trato y atencidon que deben prestarles;

7. Establecer mecanismos de participacion, solidaridad y responsabilidad comunitaria para la

integracién e interaccién social de las personas con discapacidad y sus familias;
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11. Financiar programas y proyectos que apoyen a la sostenibilidad de los niveles asociativos
de y para la discapacidad.

Dentro de este marco legal, se habla sobre el derecho de las personas con discapacidad de
vivir plenamente en goce y ejercicio de sus derechos de manera autébnoma, asi como la
responsabilidad del Estado de garantizar la sostenibilidad y la participacién de las personas
con discapacidad en la sociedad.
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Capitulo IlI:

3. Metodologia de la Investigacién

3.1. Enfoque, alcance y tipo de investigacion
En esta investigacion, se aplicé una investigacion cuantitativa, la que permitio recolectar la

informacién sobre las personas con discapacidad. Conforme a Neill y Cortez (2018) la
investigacion cuantitativa es una forma estructurada de recopilar y analizar datos obtenidos
de distintas fuentes, lo que implica el uso de herramientas informaticas, estadisticas, y
matematicas para obtener resultados. Es concluyente en su propésito ya que trata de
cuantificar el problema y entender qué tan generalizado estd mediante la busqueda de
resultados proyectables a una poblacion mayor.

Tuvo un alcance analitico transversal, ya que, se recogieron los datos en un solo periodo de
tiempo con el objetivo de analizar la relacién entre dos variables.

La investigacion dispone de un disefio de estudio correlacional, debido a que se enfoc6 en
la relacion de funcionalidad familiar y calidad de vida de las personas con discapacidad, en

donde se procura conocer mediante los datos percibidos por el cuidador principal.

3.2. Participantes, muestreo y contexto- mapeo
Se utilizé el universo, ya que se selecciond al total de personas desde el cual se extrajo la

informacién y al que se generalizaron las conclusiones obtenidas, por lo tanto, se realizé con
30 cuidadores principales de personas con discapacidad, que pertenecen al proyecto
denominado “Atencién a las personas con discapacidad en hogar y comunidad” del GAD
Parroquial Abdén Calderén,

Los criterios de inclusién incluyen a los cuidadores principales de las personas con diferentes
tipos de discapacidad, en un rango de edad de 18 a 65 afios de edad que se encuentren
dentro del proyecto “Atencién a las personas con discapacidad en hogar y comunidad” del
GAD Parroquial Abdén Calderdn del afio 2024 y que deseen participar en el estudio a través
del consentimiento informado.

Dentro de los criterios de exclusion estan las personas con discapacidad ya que la validez y
la fiabilidad de la escala puede no estar establecida para personas con discapacidad auditiva,
de lenguaje, psicosocial e intelectual, debido a que la mayoria de personas con discapacidad
pertenecen a los tipos de discapacidad antes descritos, esto puede comprometer la precision

en nuestro estudio al momento de la evaluacion de los resultados de la investigacion.

3.3. Métodos y técnicas de Recoleccion de Datos
Se utilizaron cuatro instrumentos, entre ellos, la escala GENCAT, escala APGAR Familiar,

una encuesta de estratificacion socioeconémica y una encuesta semiestructurada del perfil

sociodemogréfico de los encuestados.

Dayanna Estefania Tapia Arévalo — Sandra Janeth Yunga Pesantez



UCUENCA 7

Escala APGAR Familiar: es un instrumento que representa como conciben los miembros de
la familia en nivel de funcionamiento de la unidad familiar de forma global de las personas
con discapacidad percibido por su cuidador principal dentro de las comunidades de la
parroquia Abdon Calderon. Por lo tanto, los componentes de este instrumento son 5
elementos: adaptacion, participacion, gradiente de recursos, afectividad y recursos o
capacidad resolutiva. Cada una de las respuestas tienen un puntaje que va entre los 0 y 4
puntos, de acuerdo a: (0) nunca, (1) casi nunca, (2) algunas veces, (3) casi siempre, (4)
siempre. Asimismo, los resultados de la escala se interpretan mediante los siguientes
puntajes: (17 a 20) funcionalidad familiar normal, (13 a 16) disfuncion leve, (10 a 12)
disfuncién moderada, y (menor o igual a 9) disfuncién severa (Suarez y Alcala, 2014).
Escala GENCAT: este instrumento permite la evaluacion objetiva de la calidad de vida
proporcionando indicadores sensibles al disefio ambiental y de programas por parte de las
organizaciones y servicios, esta basada en este modelo multidimensional en el cual existen
ocho dimensiones o dominios que cuando se toman en conjunto constituyen el concepto de
calidad de vida, los cuales son: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar
material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social y derechos
(Verdugo et al., 2009). Cada una de las respuestas tienen diferentes puntajes, para preguntas
negativas: (1) siempre o casi siempre, (2) frecuentemente, (3) algunas veces, (4) nunca o casi
nunca; asi también para preguntas positivas: (4) hunca o casi nunca, (3) algunas veces, (2)
frecuentemente, (1) siempre o casi siempre. De tal manera los resultados de la escala se
interpretan: <102 como baja calidad de vida y 2103 se indica como alta calidad de vida.
Encuesta de Estratificacion Socioecondmica: contiene datos para identificar a los grupos
socioecondémicos y sus caracteristicas a través del analisis de dimensiones tales como:
vivienda, educacion, caracteristicas economicas, bienes, tecnologias de la comunicacion y
habitos de consumo, es un sistema que clasifica a las personas o grupos dentro de una
sociedad en categorias o estratos basandose en el formulario de la encuesta tiene 97
preguntas, para el estudio se utilizaron 25, las mismas que fueron seleccionadas por ser
comunes y que caracterizan a los grupos socioeconémicos encontrados para el estudio y en
cada una de las dimensiones). Su puntaje se identifica con: alto 845,1 a 1000, medio alto
696,1 a 845, medio tipico 535,1 a 696, medio bajo 316,1 a 535, bajo 0 a 316 (INEC, 2011).
Con la encuesta de estratificacion se caracteriza los niveles socioecondmicos en los hogares
de las familias de las personas con discapacidad en diferentes estratos segun sus
condiciones econdémicas y sociales.

Encuesta de Perfil Sociodemografico: es un instrumento que “hacen referencia a las
particularidades de las poblaciones humanas” (Rodriguez y Torres, 2020). Con el fin de

recopilar informacién sobre las caracteristicas sociales y demogréficas de una poblacion o de
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un grupo en especifico. Buscar describir aspectos relacionados con la estructura y
composicion de los individuos como edad, género, nivel educativo, estado civil, ocupacion,
entre otros. Lo que permite tener informacién especifica de las familias de las personas con

discapacidad.

3.4. Procedimiento del estudio
En primer lugar, se contacto con el presidente del GAD parroquial, el sr. Gendry Rivera, quien

autoriz6 el permiso para la ejecucion de la investigacion. A su vez, se coordind la reunion con
la promotora del proyecto, para establecer los parametros sobre la caracterizacion de las
personas en cada comunidad, obteniendo un resultado esperado. Para el levantamiento de
informacién, se usé el consentimiento informado con el fin de que la informacion sea de
manera voluntaria. En torno a los instrumentos establecidos en esta investigacion fueron
aplicados a los cuidadores principales que tenga mas de 18 afios, que se encuentren mayor
tiempo con la persona con discapacidad; con el fin de obtener datos de manera objetiva y
precisa, asi como para recolectar informacion de manera efectiva, los encuestados fueron
divididos por la comunidad de: Cercaloma, Paz de Portovelo, Pilcocaja, San Javier, Portovelo
Grande, Quillosisa, Almibar, Portovelo Chico, San Rafael, Bellavista, Tobachiri Alto, San
Antonio, Corazari, Catavifia. La aplicacion del instrumento tuvo una duracién de entre 30 a
50 min a cada cuidador, el proceso de recoleccion de datos fue de aproximadamente cuatro

semanas.

3.5. Plan de Tabulacién y Andlisis de la Informacién
La informacion obtenida sobre los instrumentos aplicados en cada comunidad, fue procesada

en el programa de SPSS. Los resultados se analizaron mediante la estadistica correlacional,
empleando frecuencias, porcentajes y media aritmética para los datos obtenidos en el perfil
socioeconémico y escalas. La presentacion y el analisis de los resultados se realizaron

mediante tablas segun los datos que la investigacion arrojo.
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Capitulo IV

4. Presentacion, andlisis e interpretacion de resultados

4.1. Analisis de Resultados
A continuacién, se evidencian los principales hallazgos obtenidos a lo largo de la

investigacion. Mediante el proceso de levantamiento de informacion obtenida a los cuidadores
de las personas con discapacidad, se inicid con la creacion de la base de datos en el software
SPSS version 25. Con el fin de tener un enfoque preciso de la poblacién estudiada se sefalan

los mismos:

4.1.1. Datos sociodemograficos

Tabla 1
EDAD
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Valido | 20- 4 13,3 13,3 13,3
30
31- 5 16,7 16,7 30,0
40
41- 7 23,3 23,3 53,3
50
51- 5 16,7 16,7 70,0
60
61- 6 20,0 20,0 90,0
70
71- 3 10,0 10,0 100,0
80
Total 30 100,0 100,0

El rango de edad de 41 a 50 afios de los cuidadores principales tiene mayor prevalencia con
un 23,3%. Seguido del rango de edad de 61 a 70 afios que indica un 20%, evidenciando el

cuidado de las personas con discapacidad a personas con mayor edad.

Tabla 2
Género
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Vélido | Masculino 10 33,3 33,3 33,3
Femenino 20 66,7 66,7 100,0
Total 30 100,0 100,0

Los cuidadores principales predominan con el mayor porcentaje que corresponde al 66,7%
de género femenino mientras que con 33,3% corresponde al género masculino. Evidencia

una marcada predominancia del género femenino en el rol de cuidador.

Dayanna Estefania Tapia Arévalo — Sandra Janeth Yunga Pesantez



UCUENCA 0

Tabla 3
Area
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Vélido | Rural 30 100,0 100,0 100,0
Del total de encuestados, el 100% pertenece al area rural.
Tabla 4
Tipos de Familia
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Valido | Nuclear 8 26,7 26,7 26,7
Extensa 8 26,7 26,7 53,3
Monoparental 12 40,0 40,0 93,3
Unipersonal 2 6,7 6,7 100,0
Total 30 100,0 100,0

La distribucion de los tipos de familia indica que el tipo mas frecuente en la poblacién
investigada es el monoparental con un 40%, seguido en igual proporcion por la familia nuclear
y extensa con un 26,7% cada una. A su vez, la familia unipersonal es la que menos
prevalencia tiene con un 6,7%, evidenciando que viven solos, pero tienen a su cuidador.
Tabla5

Tipo de Trabajo
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Valido | Jornalero/a o peén 8 26,7 26,7 26,7
Cuenta propia 4 13,3 13,3 40,0
Trabajador/a no 14 46,7 46,7 86,7
remunerado

No trabaja 4 13,3 13,3 100,0

Total 30 100,0 100,0

La tabla muestra que el conjunto mas grande de la poblacién estudiada corresponde a
trabajadores no remunerados con un 46,7%. Este grupo incluye personas que desempefian
labores sin recibir ningun tipo de remuneracién. Por otro lado, los jornaleros/as o peones
componen el 26,7%. Las personas que no trabajan, es decir, aquellas que no desempefian
ninguna actividad laboral, indican el 13,3% en una proporcién de igual media a los que
trabajan por cuenta propia.
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Tabla 6
Situacién laboral
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado

Valido | Empleado a tiempo 5 16,7 16,7 16,7

completo

Empleado a tiempo 5 16,7 16,7 33,3

parcial

Desempleado 13 43,3 43,3 76,7

Cuidador a tiempo 7 23,3 23,3 100,0

completo

Total 30 100,0 100,0

La tabla indica que el grupo en su mayoria en la poblacion analizada corresponde a las
personas desempleadas con un 43,3%, este hallazgo sugiere que una gran proporcion de
cuidadores principales enfrentan restricciones econémicas significativas. Seguido de un 23,3
% de cuidadores a tiempo completo, esto indica que los encuestados dedican su jornada al
cuidado. Tanto los empleados a tiempo completo como los empleados a tiempo parcial tienen
la misma representacion con un 16,7% cada uno, esto refleja que una porcién mas limitada
de los cuidadores logra compaginar su rol de cuidado con el empleo, lo que podria estar

vinculado a la disponibilidad de redes de apoyo familiar o comunitario.

Tabla 7
ESTRATIFICACION DEL NIVEL SOCIOECONOMICO
Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Valido 535,1-696 (MEDIO 2 6,7 6,7 6,7
TiPICO)
316,1-535 (MEDIO 13 43,3 43,3 50,0
BAJO)
0-316 (BAJO) 15 50,0 50,0 100,0
Total 30 100,0 100,0

La tabla refleja que en su mayoria las familias de las personas con discapacidad pertenecen
a niveles socioecondmicos bajos. El 50% de la poblacion se encuentra en el rango Bajo lo
gue indica que viven una situacion econdmica critica. El 43,3% pertenece al nivel Medio Bajo
lo que indica una ligera mejora en la estabilidad econdmica, aunque dentro de un rango
limitado de ingresos. Finalmente, el 6,7% estéa en el nivel Medio Tipico, reflejando una minima

estabilidad econémica dentro del grupo.
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Tabla 8
Tipo de discapacidad
Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Vélid | Discapacidad Fisica 6 20,0 20,0 20,0
0 Discapacidad 11 36,7 36,7 56,7
Intelectual
Discapacidad Visual 4 13,3 13,3 70,0
Discapacidad de 1 3,3 3,3 73,3
Lenguaje
Discapacidad 3 10,0 10,0 83,3
Psicosocial
Discapacidad 5 16,7 16,7 100,0
Auditiva
Total 30 100,0 100,0

La tabla indica que la discapacidad mas frecuente en la poblacion estudiada es la intelectual

con un 36,7% lo que sugiere una mayor prevalencia de condiciones que afectan las

capacidades cognitivas. Seguido por la discapacidad fisica con un 20% que podria estar

relacionada con accidentes, enfermedades o condiciones congénitas. La discapacidad

auditiva representa el 16,7% mientras la visual es representada por un 13,3%.

Tabla 9
APGAR FAMILIAR
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Vélido | Disfuncion 1 3,3 3,3 3,3
Moderada
Disfuncion 1 3,3 3,3 6,7
Leve
Normal 28 93,3 93,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

La tabla indica que la mayoria de las familias analizadas con el 93,3% tienen un

funcionamiento familiar normal. Sin embargo, un porcentaje reducido pero que tiene

significancia presenta disfuncion leve y disfuncion moderada con un 3,3%.

Tabla 10
GENCAT CALIDAD DE VIDA
Porcentaj Porcentaje
Frecuencia Porcentaje e vélido acumulado
Vélido | Baja Calidad 10 33,3 33,3 33,3
de Vida
Alta Calidad 20 66,7 66,7 100,0
de Vida
Total 30 100,0 100,0
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La tabla indica que el 66,7% de los encuestados alcanza una Alta Calidad de Vida, segun
indica que la mayoria perciben condicione favorables en su entorno. Sin embargo, un 33,3%
corresponde a Baja Calidad de Vida, lo que representa a la poblacién estudiada enfrentando
desafios que impactan en su percepcion de bienestar.

Tabla 11 Relacion APGAR FAMILIAR * GENCAT Calidad de Vida

Tabla cruzada APGAR FAMILIAR * GENCAT Calidad de Vida
% dentro de indice Calidad de Vida
indice Calidad de Vida
Baja Alta
Calidad de Calidad de
Vida Vida Total
APGAR FAMILIAR Disfuncion 10,0% 3,3%
Moderada
Disfunciéon Leve 10,0% 3,3%
Normal 80,0% 100,0% 93,3%
Total 100,0% 100,0% 100,0
%

La tabla cruzada entre el APGAR Familiar y el indice de Calidad de Vida muestra una relacion
entre la funcionalidad familiar y la calidad de vida. EI 100% de las personas con alta calidad
de vida tienen un nivel de funcionalidad familiar normal, sin embargo, aquellas con baja
calidad presentan una mayor prevalencia de disfuncion moderada y leve con 3,3% cada una.
Tabla 12

Pruebas de chi-cuadrado

Pruebas de chi-cuadrado
Significacio
n asintGtica
Valor df (bilateral)
Chi-cuadrado de 4,2862 2 ,012
Pearson
Razon de 4,688 2 ,096
verosimilitud
Asociacion lineal por 3,702 1 ,054
lineal
N de casos validos 30

La prueba de chi-cuadrado de Pearson arroja un valor de 4.286 con 2 grados de libertad y
una significacion asintotica (p = 0.012), lo que indica una asociacion estadisticamente
significativa entre las variables analizadas al nivel de significancia convencional (p < 0.05).
Esto sugiere que existe una relacion entre las variables evaluadas de funcionalidad familiar y
calidad de vida, descartando la hip6tesis nula y aceptando la hip6tesis alternativa.

Tabla 13
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Validaciéon Instrumento APGAR Familiar

Estadisticas de fiabilidad

Alfa de N de
Cronbach elementos
, 733 9

El coeficiente de Alfa de Cronbach de 0.733 indica una fiabilidad aceptable para el
instrumento de medicién que incluye 9 elementos. Este valor sugiere que las preguntas o
items del instrumento estan relacionadas entre si y miden de manera consistente el
constructo o concepto evaluado.

Tabla 14

Validaciéon Instrumento GENCAT

Estadisticas de fiabilidad

Alfa de N de
Cronbach elementos
721 69

El coeficiente de Alfa de Cronbach de 0.721 indica una fiabilidad aceptable para el
instrumento que incluye 69 elementos. Este valor sugiere que los items tienen una
consistencia interna adecuada y estan relacionados entre si para medir el constructo

evaluado.

4.2. Contraste de Hipo6tesis
La diferencia observada de la frecuencia de APGAR Familiar con respecto al indice de

Calidad de Vida es significativa, tiene un error del 1,2% y este error es bastante bajo. Se
contrasta la hipotesis aceptando que hay una relacion significativa entre las variables. Por
tanto, se rechaza la hipétesis nula y se acepta la hipétesis alternativa (H,) dado que existe

una asociacion significativa entre las variables segun el chi-cuadrado.

4.3. Discusién de Resultados
De los resultados obtenidos se identifica al perfil sociodemografico de las familias de las

personas con discapacidad, en donde se evidencia que las mujeres representan al género
mas sobresaliente con el 66,7%. En cuanto al area el 100% de las personas encuestadas
viven en el area rural. En cuanto al tipo de familia, entre las personas el 40% indica el tipo de
familia monoparental y el 26,7% para tipo de familia extensa y familia nuclear. Por otro lado,
la poblacion estudiada es el 46,7% que pertenece a trabajador/a no remunerado. Se pudo
evidenciar que la mayoria de las familias con personas con discapacidad, se encuentran en
el estrato bajo con 50% y medio bajo con 43,3%, es decir que la mayoria de la poblacion
estudiada se encuentra en condicion de pobreza, la estratificacion se ha convertido en una
variable importante para determinar la calidad de vida de las personas. Segun los indicadores

de la escala GENCAT la calidad de vida se clasifica como alta, en términos de: bienestar
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emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar
fisico, autodeterminacion, inclusién social y derechos, reflejada en percepciones subjetivas
influenciadas por experiencias personales, sin embargo, contrasta con los resultados de
estratificacion ya que se basa en indicadores objetivos como infraestructura, servicios,
educacion, lo que determina que los factores socioeconémicos no son lo Unico que influye
para que las personas con discapacidad tengan una alta calidad de vida. Determinara el modo
en que se medirdn los estratos sociales; mientras varios estudios determinan el nivel de
ingresos como el principal o Unico bien determinante de la diferenciacion de los estratos, otros
se centran en la ocupacion o en el nivel de escolaridad. De igual manera, la riqueza y la
posesion de propiedades también pueden ser consideradas como centrales para la
constitucion de los distintos estratos sociales, principalmente en lo que se refiere a los

estratos socioeconémicos més altos (CEPAL, 2018).

Dentro del contexto de familia, la teoria sistémica describe a la familia como un sistema social
abierto que interacttia constantemente con su entorno natural, cultural y social. Debido a sus
caracteristicas, la familia constituye la unidad esencial dentro del sistema social mas amplio
representado por la comunidad. Este sistema también se encuentra en interaccién continua
con su contexto natural, cultural y social, mientras que sus miembros se relacionan entre si,
formando subsistemas que integran aspectos bioldgicos, psicoldgicos y sociales de gran
importancia (Sinche y Suarez, 2006). En relacion a lo expuesto, en este estudio se observa
gue la mayoria de las personas con discapacidad, viven en familias funcionales normales
(93,3%), sin embargo, un grupo reducido viven en familias disfuncionales entre
disfuncionalidad leve (3,3%) y disfuncionalidad moderada (3,3%), resultados similares a los
encontrados en el estudio de Navarro en donde los resultados mostraron que el 56% de las

familias son moderadamente funcionales (Navarro, 2020).

Se entiende a la calidad de vida como un estado dindmico de bienestar que se forma bajo la
influencia significativa de factores personales y socioculturales, que busca el bienestar de las
dimensiones como: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material,
desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusién social y derechos (Verdugo
et al., 2009). Los resultados muestran que la mayoria de las personas con discapacidad de
la parroquia Abdon Calderon, pertenecen al (66,7%) que indican tener una buena calidad de
vida, resultados que difieren con los resultados de los estudios. No obstante, el restante
(33,3%), aun enfrentan desafios significativos que limitan su bienestar, lo que evidencia segun
la investigacién que factores como el nivel socioeconémico, el acceso a servicios y a la

educacion en los cuidadores principales puede variar y tener un impacto en la calidad de vida.
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La familia constituye un pilar esencial en la vida de un individuo, siendo el primer entorno
donde se establecen vinculos que moldean su desarrollo integral y preparandolo para
interactuar con otros miembros de la sociedad. En este sentido, la Teoria General de los
Sistemas sefiala que la realidad y los fenbmenos no son independientes, sino que existe
relacién entre ellos. Esta interaccién indica que el sistema es tan importante como el medio,
ya que ambos son lo que son producto de su interaccion, de tal forma que cualquier cambio
en el medio afecta al sistema y cualquier cambio en el sistema afecta al medio (Viscarret,
2014). Por lo tanto, en la investigacion la funcionalidad esta intrinsecamente relacionada con
la calidad de vida de las personas con discapacidad, lo cual se evidencia en un valor de

significancia estadistica que corresponde a p=0,012.

En tal sentido, la funcionalidad familiar es normal y asi también la calidad de vida de las
personas con discapacidad es alta. Esto se explica a partir de la teoria de la jerarquia de las
necesidades de Maslow se presenta y ejemplifica mediante una piramide: las necesidades
mas fundamentales y esenciales se sitian en la base, mientras que las mas trascendentales
se encuentran en la cuspide. El individuo busca progresar ascendiendo en la piramide, lo que
implica satisfacer necesidades cada vez mas complejas que demandan mas tiempo para ser
alcanzadas (Padovan, 2020). Por lo tanto, se puede asegurar que, al tener una calidad de
vida alta, las personas con discapacidad cubren sus necesidades tanto fisiolégicas, de
seguridad, de afiliacion, y a su vez tiene relaciéon con la funcionalidad desde el sistema
familiar, asegurando asi el reconocimiento y la autorrealizacion en la calidad de vida y en su

propio desarrollo.

Pese a enfrentar limitaciones socioecondémicas, mantienen estructuras funcionales sélidas
gue favorecen el bienestar de sus miembros. La relacién intrinseca entre la funcionalidad
familiar y la calidad de vida, evidenciada en esta investigacion, refuerza la idea de que los
vinculos familiares fuertes y el apoyo mutuo dentro del hogar pueden compensar, en cierta

medida, las carencias materiales.
5. Conclusiones

De acuerdo al objetivo niumero uno que tiene como fin identificar el perfil sociodemogréfico
de las familias en el cual se permiti6 identificar que la poblacién participante del proyecto
“Atencidn a personas con discapacidad en hogar y comunidad” del GAD Parroquial Abdon
Calderdn presenta caracteristicas especificas que influyen directamente en su calidad de
vida. Destacan factores como la predominancia de mujeres cuidadoras principales (66.7%),
el rango etario entre 40 y 50 afios (23.3%) y la residencia exclusiva en areas rurales (100%).

En términos del tipo de familia, el predominio de familias monoparentales (40%) resalta la
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carga gue recae sobre los cuidadores principales en este contexto. Este tipo de estructura
familiar, en combinacién con niveles bajos de ingreso, presenta desafios Unicos para

garantizar una adecuada calidad de vida y funcionamiento familiar.

Estas caracteristicas son relevantes para comprender las dinAmicas familiares y los retos
asociados a su contexto. Las condiciones socioeconomicas juegan un rol determinante en el
bienestar de la poblacion estudiada. Con un 50% de las familias ubicadas en un nivel de
estrato socioeconémico bajo y un 43.3% de personas desempleadas, se identifican serias
limitaciones econdémicas que afectan tanto la funcionalidad familiar como la percepcion de
calidad de vida. Esto refuerza la necesidad de politicas publicas que prioricen el desarrollo

econémico en comunidades vulnerables.

Asi también en el objetivo nimero dos que tenia como fin describir la funcionalidad de las
familias y la calidad de vida de personas con discapacidad participantes del proyecto. De
acuerdo a la relacién con la funcionalidad familiar, el estudio muestra que la mayoria de las
familias participantes (93.3%) presentan un funcionamiento familiar normal, segun el
instrumento APGAR Familiar. Este hallazgo destaca la fortaleza de las estructuras familiares
en la parroquia, a pesar de las limitaciones socioecondémicas. Sin embargo, un pequefio
porcentaje (6.6%) evidencia disfuncibn moderada y leve, lo que puede representar areas de
intervencion prioritaria. Respecto a la calidad de vida de las personas con discapacidad
percibida por el cuidador principal, se observé que el 66.7% alcanza una alta calidad de vida,
mientras que el 33.3% reporta baja calidad. Estos resultados subrayan que, aunque la
mayoria experimenta condiciones favorables, aln existe un grupo significativo que enfrenta

limitaciones que impactan negativamente su bienestar.

Ademas, el objetivo tres tiene como fin relacionar la funcionalidad familiar y la calidad de vida
de las personas con discapacidad y sus familias en el marco del proyecto. Por tal motivo, la
relacién entre funcionalidad familiar y calidad de vida es evidente en los datos obtenidos. El
andlisis de la tabla cruzada muestra que las familias con funcionamiento normal tienden a
estar asociadas con una alta calidad de vida (100%). En cambio, aquellas con disfuncion
familiar presentan mayor prevalencia de baja calidad de vida, lo que respalda la hipotesis
inicial de la investigacion. Asimismo, el estudio confirma la relacién estadisticamente
significativa entre funcionalidad familiar y calidad de vida de las personas con discapacidad,
evidenciada a través de la prueba de chi-cuadrado de Pearson (p = 0.012). Este resultado
respalda el planteamiento de que una familia funcional contribuye positivamente al bienestar

de las personas con discapacidad percibido por el cuidador principal. Este hallazgo subraya
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la relevancia de implementar programas orientados a fortalecer la cohesién y comunicacion

dentro de las familias, ya que esto impacta directamente en el bienestar de sus integrantes.

6. Recomendaciones

El trabajo de titulacién que se ha realizado en las comunidades rurales de la parroquia Abdon
Calderén las cuales son: Cercaloma, Paz de Portovelo, Pilcocaja, San Javier, Portovelo
Grande, Quillosisa, Almibar, Portovelo Chico, San Rafael, Bellavista, Tobachiri Alto, San
Antonio, Corazari, Catavifia, nos han ayudado a conocer la relacién entre la funcionalidad
familiar y la calidad de vida de las personas con discapacidad percibido por el cuidador
principal. De esta manera, con base a las conclusiones se procede a plantear las

recomendaciones:

e Se sugiere a nivel institucional que el GAD parroquial Abdén Calderén, debe dar
importancia en el disefio de estrategias integrales que no sélo aborden a la persona
con discapacidad, sino que también fortalezcan la funcionalidad familiar reconociendo
su valor dentro del entorno, para el bienestar y desarrollo 6ptimo de las personas con
discapacidad de manera individual y social.

e Se recomienda promover campafias de sensibilizacibon comunitaria sobre la
importancia de la inclusion y el apoyo a las personas con discapacidad, fomentando
la equidad social y la eliminacién de barreras fisicas y actitudinales.

e Implementar programas de fortalecimiento en la calidad de vida dirigidos a mejorar el
desarrollo de las personas con discapacidad, asi como de las familias en la parroquia
Abdon Calderon. Estos programas deben incluir talleres sobre habilidades sociales,
integracién comunitaria, salud mental, accesibilidad y movilidad, desarrollo personal y
laboral, educacion inclusiva, apoyo emocional para cuidadores y familia, y promocion
de los derechos de las personas con discapacidad.

e Incentivar a las personas con discapacidad con espacios de emprendimientos para
gue exhiban y vendan sus productos o servicios, esto generara mayor integracion con
la comunidad para fomentar la aceptacion e inclusion social dentro de la parroquia
Abdon Calderon.

e Se propone que se realicen convenios con negocios locales para generar empleo
inclusivo. Ademas, de brindar talleres de formacion en habilidades laborales

especificas para que puedan acceder y tengan mayores oportunidades labores.

Dayanna Estefania Tapia Arévalo — Sandra Janeth Yunga Pesantez



UCUENCA 0

Referencias

Aguilar, A. P. F., & Escobar, J. M. M. (2016). Validacion de un instrumento de funcionalidad
familiar. Revista Ajayu, 14(2), 247-283.

Ardila, R. (2003). CALIDAD DE VIDA: UNA DEFINICION INTEGRADORA. Revista
Latinoamericana de Psicologia. Redalyc.org.
https://www.redalyc.org/pdf/805/80535203.pdf

Arteaga Ureta, F. M., Mera Bravo, E. P., y del JesUs Palacios Lopez, A. M. (2022).
Discapacidad e inclusion social: retos teoricos y desafios socioeconomicos de las
personas con discapacidad en el canton Pedernales. Revista Universidad y Sociedad,
14(3), 256-262.

Asamblea Nacional del Ecuador. (2008). Constitucion. Montecristi

Benitez Pérez, M. E. (2017). La familia: Desde lo tradicional a lo discutible. Revista
Novedades en Poblacién, 13(26), 58-68.

Botero, P. (2013). Discapacidad y estilos de afrontamiento: una revision tedrica. Vanguardia
Psicolégica, 3(2), 196-214.

Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades. (2012). Ley Organica de
Discapacidades. https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/wp-
content/uploads/downloads/2022/05/LEY _ORGANICA DE DISCAPACIDADES.pdf

Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades (CONADIS, 2023). Total de Personas
con Discapacidad Registradas en el Registro Nacional de Discapacidades.
https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/estadisticas-de-discapacidad/

Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 21 de abril de 2008,
http://www.convenciondiscapacidad.es/wp-content/uploads/2018/01/Texto-
Convencion-BOE-abril-2008.pdf

Chiriboga, E. A. V., Arboleda, E. O. B., Murillo, V. G. B., & Caicedo, E. V. A. (2019).
Funcionalidad familiar y apoyo social percibido. Abordaje desde la intervencion
comunitaria en Ecuador. Revista Venezolana de Gerencia, 24(88), 1249-1261.

Defensoria del Pueblo de Ecuador. (2023). Derechos humanos de las personas con
discapacidad y la obligacion de implementar la Convencion sobre derechos de las
personas con discapacidad. Autoedicion.

Delfin-Ruiz, C., Cano-Guzman, R., & Pefia-Valencia, E. (2020). Funcionalidad familiar como
politica de asistencia social en México. Revista de Ciencias Sociales, 26(2), 43-55.
http://dx.doi.org/10.31876/rcs.v26i2.32421

Diaz Cabrera, M. S. (2021). Cuidador principal y la discapacidad en el Ecuador: un enfoque
de revision.

Dayanna Estefania Tapia Arévalo — Sandra Janeth Yunga Pesantez


https://www.redalyc.org/pdf/805/80535203.pdf
https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/wp-content/uploads/downloads/2022/05/LEY_ORGANICA_DE_DISCAPACIDADES.pdf
https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/wp-content/uploads/downloads/2022/05/LEY_ORGANICA_DE_DISCAPACIDADES.pdf
http://www.convenciondiscapacidad.es/wp-content/uploads/2018/01/Texto-Convencion-BOE-abril-2008.pdf
http://www.convenciondiscapacidad.es/wp-content/uploads/2018/01/Texto-Convencion-BOE-abril-2008.pdf
http://dx.doi.org/10.31876/rcs.v26i2.32421

UCUENCA 50

Garcia Mora, Maria Elena, Steven Schwartz Orellana y German Freire. 2021. Inclusiéon de las
personas con discapacidad en América Latina y el Caribe: Un camino hacia el
desarrollo sostenible. Washington, DC: Banco Mundial.

GoOmez, A. P. (2014). Las familias ensambladas: un acercamiento desde el derecho de
familia. Latinoamericana de Estudios de Familia, 6, 58-82.

Gbémez, L. E., Verdugo, M. A., & Arias, B. (2010). Calidad de vida individual: avances en su
conceptualizacién y retos emergentes en el ambito de la discapacidad. Psicologia
conductual, 18(3), 453-472.

Gonzalvo Alarcon, Raiza. (2022). Estructura familiar y su incidencia en la calidad de vida de
las personas con discapacidad. MQRInvestigar, 6(4), 91-107.
https://doi.org/10.56048/MQR20225.6.4.2022.91-107

Gutiérrez, R. E. L., & Gonzalez, L. R. (2021). Hacia un nuevo concepto de familia: la familia
individual. FILHA, 16(24), 15-15.

Guerrero, P. (2022). Calidad de Vida y la Funcionalidad Familiar de las Personas con
Discapacidad en la Parroquia San Antonio de lbarra, 2021 (Doctoral dissertation,
Tesis de maestria, Universidad Técnica del Norte]. Repositorio UTN. http://repositorio.
utn. edu. ec/handle/123456789/12182).

Henao Lema, C. P., y Gil Obando, L. M. (2009). Calidad de vida y situacion de discapacidad.
Hacia la Promocion de la Salud, 14(2), 114-127.

Herrero, V., Tedfila, M., Terradillos Garcia, M. J., Capdevila Garcia, L. M., Ramirez Ifiiguez
de la Torre, M. V., Aguilar Jiménez, E., ... & Torres Alberich, J. I. (2018).
Discapacidad e incapacidad laboral en Espafa. Actualizacion legislativa
2016. Revista Médica del Instituto Mexicano del Seguro Social, 56(1), 84-91.

INEC. (2011). Encuesta de Estratificacién del Nivel Socioecondmico NSE. Obtenido de
https://www.ecuadorencifras.gob.ec/encuesta-de-estratificacion-del-
nivelsocioeconomico/

Ledesma, A., & Castellén, S. (2012). El funcionamiento familiar y su relacién con la
socializacion infantil. Proyecciones para su estudio en una comunidad suburbana de
Sancti Spiritus. Cuba. Universidad de Sancti Spiritus.
https://www.eumed.net/rev/cccss/21/ccla.html

Lépez, M. E. A,, & Acosta, J. M. Z. (2021). Familia disfuncional y el deterioro de la salud
psicoemocional. Dominio de las Ciencias, 7(4), 731-745.

Martinez Vasallo, Haydee Maité. (2015). La familia: una visiéon interdisciplinaria. Revista
Médica Electronica, 37(5), 523-534. Recuperado en 13 de diciembre de 2024, de
http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S5168418242015000500011&Ing
=es&tlng=es.

Dayanna Estefania Tapia Arévalo — Sandra Janeth Yunga Pesantez


https://www.ecuadorencifras.gob.ec/encuesta-de-estratificacion-del-nivelsocioeconomico/
https://www.ecuadorencifras.gob.ec/encuesta-de-estratificacion-del-nivelsocioeconomico/
https://www.eumed.net/rev/cccss/21/ccla.html

UCUENCA 51

Mazo Gonzalez, Y. |., Mejia Ruiz, L. A., & Mufioz Palacio, Y. P. (2019). Calidad de vida: La
familia como una posibilidad transformadora. Poiésis, 36, 98-110. doi:
https://doi.org/10.21501/16920945.3192

Ministerio de Salud Publica. (MSP, 2022). Informe Evaluacion de resultados del proyecto
“Atencién Integral e Integradora a Personas con Discapacidad, Rehabilitacion y
Cuidados Especiales en Salud a Nivel Nacional. Secretaria Nacional de Planificacion.

Moreno, J., & Chauta, L. (2012). Funcionalidad familiar, conductas externalizadas y
rendimiento académico en un grupo de adolescentes de la ciudad de Bogota.
Psychologia, 6(1), 155-166.

Navarro Ortiz, K. K. (2020). Funcionalidad familiar y su asociacién en la calidad de vida de 41
personas con discapacidad fisica mayores de 18 afos, residentes en el distrito de
Tonosi, provincia de Los Santos. Afio 2020 (Doctoral dissertation, Universidad de
Panama. Vicerrectoria de Investigacion y Postgrado).

Neill, D., & Cortez, L. (2018). Procesos y Fundamentos de la Investigacion Cientifica.
UTMACH.

Organizacibn Panamericana de la Salud (OPS, s.f). Discapacidad. Recuperado de
https://lwww.paho.org/es/temas/discapacidad

Organizaciébn Panamericana de la Salud (OPS, 2023). Discapacidad. Recuperado de
https://lwww.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/disability-and-health

PNUD. (2023). Considerar la inclusion de las personas con discapacidad para lograr los ODS.
Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo.
https://www.undp.org/es/blog/considerar-la-inclusion-de-las-personas-con-
discapacidad-para-lograr-los-ods

Padovan, I. (2020). Teorias de la motivacion. Aplicacion a la practica. Universidad Nacional
de Cuyo.

Puello, F. G., y Quiroz, E. C. (2017) Familia y discapacidad: calidad de vida y apoyo social
percibido. CARACTERIZACION DE LA DISCAPACIDAD.

Ramirez, T. P (2012). Propuestas de intervencion sistémica en la relacién de ayuda.

Reyes Castro, M. A. (2019). Calidad de vida de los cuidadores de pacientes con
discapacidades fisicas (Bachelor's thesis, JIPIJAPA-UNESUM).

Reyes, S., y Oyola, M. (2022). Funcionalidad familiar y conductas de riesgo en estudiantes
universitarios de ciencias de la salud. Comuni@ccion, 13(2), 127-137.

Rodriguez, F. E. P., & Torres, D. F. C. (2020). Factores sociodemograficos de familias en el
barrio Patriotas de Tunja. Salud & Sociedad Uptc, 5(1), 56-67.

Sinche, E., & Suérez, M. (2006). Introduccion al estudio de la dinamica familiar. RAMPA.
[Internet], 1(1), 43.

Dayanna Estefania Tapia Arévalo — Sandra Janeth Yunga Pesantez


https://www.paho.org/es/temas/discapacidad
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/disability-and-health
https://www.undp.org/es/blog/considerar-la-inclusion-de-las-personas-con-discapacidad-para-lograr-los-ods
https://www.undp.org/es/blog/considerar-la-inclusion-de-las-personas-con-discapacidad-para-lograr-los-ods

UCUENCA s

Suarez Cuba, Miguel A., & Alcala Espinoza, Matilde. (2014). APGAR FAMILIAR: UNA
HERRAMIENTA PARA DETECTAR DISFUNCION FAMILIAR. Revista Médica La
Paz, 20(1), 53-57. Recuperado en 14 de diciembre de 2024, de
http://www.scielo.org.bo/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1726-
89582014000100010&Ing=es&tlng=es.

Valarezo, M. C., & Chanataxi, I. (2013). Propuesta de atencion integral para personas con
discapacidad. Ministerio de Inclusibon Econémica y Social. Recuperado de
https://www. inclusion. gob. ec/wp-content/uploads/downloads/2013/11/Modelo-de-
Atenci% C3% B3n-de-Discapacidades. pdf.

Vazquez, E, D. (2023). “Teoria de sistemas: De Ludwig Von Bertalanffy a Niklas Luhmann”.
Miradas, Vol. 18, N° 1. pp. 195 - 206 https://doi.org/10.22517/25393812.25276

Verdugo Alonso, M. A., Arias Martinez, B., Gomez Sanchez, L. E., & Schalock, R. L. (2009).
Escala de Calidad de Vida-GENCAT.

Verdugo, M.A. y Schalock, R.L. (2013). Discapacidad e Inclusion (pp 443-461). Salamanca:
Amarq.

Viscarret, J. J. (2014). Modelos y métodos de intervencién en Trabajo Social. Alianza editorial.

Dayanna Estefania Tapia Arévalo — Sandra Janeth Yunga Pesantez


http://www.scielo.org.bo/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1726-89582014000100010&lng=es&tlng=es
http://www.scielo.org.bo/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1726-89582014000100010&lng=es&tlng=es
https://doi.org/10.22517/25393812.25276

UCUENCA 58

Anexos
Anexo A

Instrucciones.

A continuacion, encontrard una serie de situaciones que pueden ocurrir o no en su familia.
Margue con una (X) la respuesta segun sea el criterio mas cercano a lo que vive
diariamente.

CODIGO DE LA PERSONA ENTREVISTADA:

CUESTIONARIO APGAR FAMILIAR

NUNCA CASI ALGUNAS | CASI SIEMPRE
NUNCA VECES SIEMPRE

Me satisface la
ayuda que recibo de
mi familia cuando
tengo algun
problema y/o
necesidad?

Me satisface como
en mi familia
hablamos y
compartimos
nuestros problemas

Me satisface como
mi familia acepta y
apoya mi deseo de
emprender nuevas
actividades de

Me satisface como
mi familia expresa
afecto y responde a
mis emociones tales
como rabia, tristeza,
amor.

Me satisface como
compartimos en mi
familia:
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1. el tiempo para
estar juntos

2. los espacios en la
casa

3. el dinero

¢, Usted tiene un(a)
amigo(a) cercano a
quien pueda buscar
cuando necesite
ayuda?

Estoy satisfecho(a)
con el soporte que
recibo de mis
amigos(as)

TOTAL

Anexo B

GENCAT

1. Bienestar emocional

Siempr
e o0 casi
siempr
e

Frecuentement
e

Alguna
s veces

Nunca
0 casi
nunca

1. Se muestra satisfecho con su vida
presente.

2. Presenta sintomas de depresion.

3. Esta alegre y de buen humor.

4. Muestra sentimientos de incapacidad o
inseguridad.

5. Presenta sintomas de ansiedad.

6. Se muestra satisfecho consigo mismo.

7. Tiene problemas de comportamiento.
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8. Se muestra motivado a la hora de
realizar algun tipo de actividad.

Puntuacioén directa TOTAL

2. Relaciones interpersonales

Siempr
e o casi
siempr
e

Frecuentement
e

Alguna
s veces

Nunca
0 casi
nunca

9. Realiza actividades que le gustan con
otras personas.

10. Mantiene con su familia la relacion que
desea.

11. Se queja de la falta de amigos
estables.

12. Valora negativamente sus relaciones
de amistad.

13. Manifiesta sentirse infravalorado por su
familia.

14. Tiene dificultades para iniciar una
relacién de pareja.

15. Mantiene una buena relaciéon con sus
comparfieros de trabajo.

16. Manifiesta sentirse querido por las
personas importantes para él.

17. La mayoria de las personas con las
gue interactda tienen una condicién similar
a la suya.

18. Tiene una vida sexual satisfactoria.

Puntuacioén directa TOTAL

3. Bienestar material

Siempr
eo
casi

Frecuenteme
nte

Alguna

veces

Nunca
0 casi
nunca
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siempr
e

19. El lugar donde vive le impide llevar un
estilo de vida saludable (ruidos, humos,
olores, oscuridad, escasa ventilacion,
desperfectos, inaccesibilidad...).

20. El lugar donde trabaja cumple con las
normas de seguridad

21. Dispone de los bienes materiales que
necesita.

22. Se muestra descontento con el lugar
donde vive.

23. El lugar donde vive esta limpio.

24. Dispone de los recursos econémicos
necesarios para cubrir sus necesidades
béasicas.

25. Sus ingresos son insuficientes para
permitirle acceder a caprichos.

26. El lugar donde vive esta adaptado a
sus necesidades.

Puntuacioén directa TOTAL

4. Desarrollo personal

Siempr
e o casi
siempr
e

Frecuentement
e

Alguna
s veces

Nunca
o casi
nunca

27. Muestra dificultad para adaptarse a las
situaciones que se le presentan.

28. Tiene acceso a nuevas tecnologias
(Internet, teléfono mavil, etc.).

29. El trabajo que desempenia le permite el
aprendizaje de nuevas habilidades.

30. Muestra dificultades para resolver con
eficacia los problemas que se le plantean.
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31. Desarrolla su trabajo de manera
competente y responsable.

32. El servicio al que acude toma en
consideracion su desarrollo personal y
aprendizaje de habilidades nuevas.

33. Participa en la elaboracion de su
programa individual.

34. Se muestra desmotivado en su trabajo.

Puntuacioén directa TOTAL

5. Bienestar fisico

Siempr | Frecuentement | Alguna | Nunca

eocasi|e s veces | 0 casi
siempr nunca
e

35. Tiene problemas de suefio.

36. Dispone de ayudas técnicas si las
necesita.

37. Sus habitos de alimentacion son
saludables.

38. Su estado de salud le permite llevar
una actividad normal.

39. Tiene un buen aseo personal.

40. En el servicio al que acude se
supervisa la medicacion que toma.

41. Sus problemas de salud le producen
dolor y malestar.

42. Tiene dificultades de acceso a
recursos de atencién sanitaria (atencion
preventiva, general, a domicilio,
hospitalaria, etc.).

Puntuacién directa TOTAL

6. Autodeterminacion
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Siempr | Frecuentement | Alguna | Nunca
eocasi | e sveces | 0 casi
siempr nunca
e

43. Tiene metas, objetivos e intereses

personales.

44. Elige como pasar su tiempo libre.

45. En el servicio al que acude tienen en

cuenta sus preferencias.

46. Defiende sus ideas y opiniones.

47. Otras personas deciden sobre su vida

personal.

48. Otras personas deciden cémo gastar

su dinero.

49, Otras personas deciden la hora a la

gue se acuesta.

50. Organiza su propia vida.

51. Elige con quién vivir.

Puntuacion directa TOTAL

7. Inclusion Social
Siempr | Frecuentement | Alguna | Nunca
eocasi | e sveces | 0 casi
siempr nunca
e

52. Utiliza entornos comunitarios (piscinas
publicas, cines, teatros, museos,
bibliotecas...).

53. Su familia le apoya cuando lo necesita.

54. Existen barreras fisicas, culturales o
sociales que dificultan su inclusion social.

55. Carece de los apoyos necesarios para
participar activamente en la vida de su
comunidad.
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56. Sus amigos le apoyan cuando lo
necesita.

57. El servicio al que acude fomenta su
participacion en diversas actividades en la
comunidad.

58. Sus amigos se limitan a los que asisten
al mismo servicio.

59. Es rechazado o discriminado por los
demas.

Puntuacioén directa TOTAL

8. Derechos

Siempr
e o casi
siempr
e

Frecuentement
e

Alguna
s veces

Nunca
0 casi
nunca

60. Su familia vulnera su intimidad (lee su
correspondencia, entra sin llamar a la
puerta...).

61. En su entorno es tratado con respeto.

62. Dispone de informacién sobre sus
derechos fundamentales como ciudadano.

63. Muestra dificultades para defender sus
derechos cuando éstos son violados.

64. En el servicio al que acude se respeta
su intimidad.

65. En el servicio al que acude se respetan
sus posesiones y derecho a la propiedad.

66. Tiene limitado algin derecho legal
(ciudadania, voto, procesos legales,
respeto a sus creencias, valores, etc.).

67. En el servicio al que acude se respetan
y defienden sus derechos
(confidencialidad, informacién sobre sus
derechos como usuario...).
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68. El servicio respeta la privacidad de la
informacion.

69. Sufre situaciones de explotacion,
violencia o abusos.

Puntuacioén directa TOTAL

Anexo C
Encuesta Semiestructurada

UNIVERSIDAD DE CUENCA
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL
Tema de investigacion: “Relacion entre la funcionalidad familiar y la calidad de vida de
Personas con Discapacidad (PcD) percibido por el cuidador principal dentro del Proyecto
“Atencion a personas con discapacidad en hogar y comunidad” del GAD Parroquial Abdon
Calderén en el afo 2024.”

Cuestionario
La presente investigacion tiene como objetivo analizar la relacion entre funcionalidad familiar
y la calidad de vida de personas con discapacidad, percibido por el cuidador principal dentro
del proyecto “Atencidon a personas con discapacidad en hogar y comunidad” del GAD
Parroquial Abdon Calderon. Por tal razén la investigacion se realizara con fines académicos.
ANA

1. Numero de Ficha: Edad: Genero: Area:
# Integrantes:

Comunidad:
Paz de Portovelo
Cercaloma
Portovelo Chico
Portovelo Grande
Naranjos
Pilcocaja
Bellavista
Almibar
San Antonio
Catavifia
Tobachiri Alto
Corazari

. San Javier
San Rafael
Estado Civil:

WS 3 TFTTITQ 00 TN

Dayanna Estefania Tapia Arévalo — Sandra Janeth Yunga Pesantez



UCUENCA o

Soltero/a
Casado/a
Divorciado/a
Separado/a
Viudo/a

Union libre

Con quien vive

prooooTw

Cual es el nivel de instruccion mas alto al que asiste o asistio:
Preescolar

Primaria

Secundaria

Educacion basica

Bachillerato — Educacion Media

Superior

Postgrado

Centro de Alfabetizacién

Ninguno

¢SEn el lugar indicado trabaja o trabajo?
Empleado/a u obrero/a del Estado, Gobierno, Municipio, Consejo Provincial, Juntas
Parroquiales?

Empleado /a u obrero/a privado?
Jornalero/a o pe6n?

Patrono/a?

Socio/a?

¢, Cuenta propia?

Trabajador/a no remunerado?
Empleado/a doméstico/a?

Ama de casa

Situacién laboral:

Empleado a tiempo completo

Empleado a tiempo parcial

Desempleado

Cuidador a tiempo completo

Jubilado

Tenencia de la vivienda:

Propia

Arrendada

Familiar

Prestada

Compartida

¢El hogar cuenta con acceso a servicios basicos (agua, electricidad,)?
Si

No

0. Condicion socio-econémica:

Bajo

Media bajo

Medio tipico

pPOTTQ@TO Q0 T U

CTPRTPODPNROTPROOROTHYNTTQ@TOA0DT
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d. Medio alto
e. Alto

Anexo D

— Encuesta de Estratificacion del Nivel Socioeconémico

Conozca el nivel socioeconédmico de su hogar
Marque una sola respuesta con una (x) en cada una de la siguientes preguntas:

Caracteristicas de la vivienda P:::;:s
1 éCual es el tipo de vivienda?
Suite de lujo 59
Cuarto(s) en casa de inquilinato 59
Departamento en casa o edificio 59
Casa/Villa 59
Mediagua 40
Rancho a
Choza/ Covacha/Otro o

2 El material predominante de las paredes exteriores de la vivienda es de:

Hormigén 59
Ladrillo o bloque 55
Adobe/ Tapia 47
Cariia revestida o bahareque/ Madera 17
Cafia no revestida/ Otros materiales o

3 El material predominante del piso de la vivienda es de:

Duela, parquet, tablén o piso flotante 48
Ceramica, baldosa, vinil o marmetén 46
Ladrillo o cemento 34
Tabla sin tratar 32
Tierra/ Cafia/ Otros materiales o

4 éCuantos cuartos de bafio con ducha de uso exclusivo tiene este hogar?

No tiene cuarto de bafio exclusivo con ducha en el hogar o
Tiene 1 cuarto de bafio exclusivo con ducha 12
Tiene 2 cuartos de bafio exclusivos con ducha 24
Tiene 3 o mas cuartos de bafio exclusivos con ducha 32

5 El tipo de servicio higiénico con que cuenta este hogar es:

No tiene o

Letrina 15

Con descarga directa al mar, rio, lago o quebrada 18

Conectado a pozo ciego 18

Conectado a pozo séptico 22

\ Conectado a red ptiblica de alcantarillado 38/
Acceso a tecnologia p;::;la;:s

1 ¢Tiene este hogar servicio de internet?

No o

Si 45
2 ¢Tiene computadora de escritorio?

No o

Si 35
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3 ¢Tiene computadora portatil?
No o]
Si 39

4 éCuantos celulares activados tienen en este hogar?

No tiene celular nadie en el hogar o
Tiene 1 celular 8
Tiene 2 celulares 22
Tiene 3 celulares 32
Tiene 4 6 mas celulares 42

- J

=
Posesidén de bienes p:::,"::

1 ¢Tiene este hogar servicio de teléfono convencional?
No o]
Si 19

2 ¢Tiene cocina con horno?
No o
Si 29

3 ¢Tiene refrigeradora?
No o
Si 30

4 éTiene lavadora?
No o]
Si 18

5 ¢Tiene equipo de sonido?
No o
Si 18

6 ¢Cuantos TV a color tienen en este hogar?
No tiene TV a color en el hogar o
Tiene 1TV a color 9
Tiene 2 TV a color 23
Tiene 3 6 mas TV a color 34

7 éCudntos vehiculos de uso exclusivo tiene este hogar?
No tiene vehiculo exclusivo para el hogar o
Tiene 1 vehiculo exclusivo 6
Tiene 2 vehiculo exclusivo 1

\ Tiene 3 6 mas vehiculos exclusivos 15/
=i
Habitos de consumo P::;;:s

1 éAlguien en el hogar compra vestimenta en centros comerciales?
No o
Si 6

2 ¢En el hogar alguien ha usado internet en los tltimos 6 meses?

No I_l o
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Si 26
3 ¢En el hogar alguien utiliza correo electronico que no es del trabajo?

No o

Si 27
4 éEn el hogar alguien esta registrado en una red social?

No o

Si 28
5 Exceptuando los libros de texto o manuales de estudio y lecturas de trabajo

éAlguien del hogar ha leido algtn libro completo en los ultimos 3 meses?
No o
Si 12

-

/

Nivel de educacion p;::::s
1 ¢Cudl es el nivel de instruccién del Jefe del hogar?
Sin estudios o
Primaria incompleta 21
Primaria completa 39
Secundaria incompleta a4
Secundaria completa 65
Hasta 3 afios de educacion superior 91
4 6 mas anos de educacion superior (sin post grado) 127
Post grado 7
\ v,
Actividad econémica del hogar P::;T:s
1 {Alguien en el hogar esta afiliado o cubierto por el seguro del IESS (general,
voluntario o campesino) y/o seguro del ISSFA o ISSPOL?
No o
Si 39
2 {Alguien en el hogar tiene seguro de salud privada con hospitalizacién,
seguro de salud privada sin hospitalizacién, seguro internacional,
seguros municipales y de Consejos Provinciales y/o seguro de vida?
No o
Si 55
3 ¢Cual es la ocupacién del Jefe del hogar?
Personal directivo de la Administracién Publica y de empresas 76
Profesionales cientificos e intelectuales 69
Técnicos y profesionales de nivel medio 46
Empleados de oficina 31
Trabajador de los servicios y comerciantes 18
Trabajador calificados agropecuarios y pesqueros 17
Oficiales operarios y artesanos 17
Operadores de instalaciones y maquinas 17
Trabajadores no calificados o
Fuerzas Armadas 54
Desocupados 14
Inactivos 17

G

64
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65
/ Segun la suma de puntaje final (Umbrales), \
identifique a que grupo socioecondmico pertenece su hogar: suma de
o

Gru.pos — Umbrales plfn aes

socioecondémicos finales

A (alto) De 845,1 a 1000 puntos

B (medio alto) De 696,1 a 845 puntos

C+ (medio tipico) De 535,1 a 696 puntos

C- (medio bajo) De 316,1 a 535 puntos

k D (bajo) De 0 a 316 puntos /
Anexo E
Matriz de Operacionalizacion de Variables

DEDINICION DIMENSION INDICADORES ESCALA
CONCEPTUAL
VARIABLE INDEPENDIENTE
Funcionalidad Adaptacion Capacidad de utilizar recursos intra y Normal: 17-20
Familiar Mayor o extra familiares para resolver puntos
menor problemas en situaciones de estrés Disfuncion leve: 16-
posibilidad de familiar o periodos de crisis. 13 puntos
adaptacion, N - I Disfuncion
participacion, Participacion CgoperaC|on, es la implicacion de los moderada: 12-10
crecimiento miembros familiares en la toma de puntos  Disfuncion
afectividad decisiones y en las responsabilidades severa: menor o
y capacidad para relaf:'lonadas con el mantenimiento igual a 9
resolver familiar.
problemas dentro
del
hogar

Gradiente de

Es el desarrollo de la maduraciéon

Recursos fisica, emocional y auto realizacién que
alcanzan los componentes de una
familia gracias a su apoyo y
asesoramiento mutuo.

Afectividad Es la relacion de carifio amor que
existe entre los miembros de la familia.

Recursos o Es el compromiso de dedicar tiempo a

capacidad atender las necesidades fisicas y

resolutiva emocionales de otros miembros de la

familia, generalmente implica compartir
unos ingresos y espacios.

VARIABLE DEPENDIENTE
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Calidad de Vida
Es la satisfaccion
experimentada
por las

personas con
respecto a

las condiciones de
vida

familiar y
satisfaccion
personal.

Bienestar Hace referencia a sentirse tranquilo,
emocional seguro, sin agobios, no estar nervioso.
Se evalia mediante los indicadores:
Satisfaccion, Autoconcepto y Ausencia
de estrés o sentimientos negativos.
Relaciones relacionarse con distintas personas,
interpersonales tener amigos y llevarse bien con la

gente (vecinos, comparieros, etc.)

Bienestar material

tener suficiente dinero para comprar lo
gue se necesita y se desea tener, tener
una vivienda y lugar de trabajo
adecuados

Desarrollo
personal

se refiere a la posibilidad de aprender
distintas cosas, tener conocimientos y
realizarse personalmente.

Bienestar fisico

tener buena salud, sentirse en buena
forma fisica, tener habitos de
alimentaciéon saludables.

Autodeterminacioén

decidir por si mismo y tener
oportunidad de elegir las cosas que
quiere, cdmo quiere que sea su vida,
su trabajo, su tiempo libre, el lugar
donde vive, las personas con las que
esta.

Inclusioén social

ir a lugares de la ciudad o del barrio
donde van otras personas y participar
en sus actividades como uno mas

Derechos

ser considerado igual que el resto de la
gente, que le traten igual, que respeten
su forma de ser, opiniones, deseos,
intimidad, derechos.

Buena Calidad de
vida

(122 - 130)

Mala calidad de vida
(< 68)

DEDINICION
CONCEPTUAL

DIMENSION

INDICADORES

ESCALA

VARIABLE INTERVINIENTES
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Discapacidad

Es toda restriccion
0 ausencia
(debida a una
deficiencia) de la
capacidad de
realizar una
actividad, en la
forma o dentro del
margen que se
considera normal
para el ser
humano

Porcentaje vy tipo
de discapacidad
gue la persona
tenga como
diagnostico

Carnet de Discapacidad

Porcentaje de
Discapacidad

Sexo
Caracteristicas
fisicas y
Psicoldgicas, que
diferencian a una

Numero de
hombres y
mujeres con
discapacidad

Identificacién en la cédula de identidad

Masculino
Femenino

mujer de un

hombre.

Grupo Etario Bioldgica Ciclo de vida Adulto joven (18 a
Son las 40 afos)
caracteristicas

tanto biolégicas, Adulto medio (41 ~
refiere a la 64 afios)
f:la'sif.icacién de Adulto mayor (65
|nd|V|du93 en , afos o mas)
categorias segun

su edad.

Residencia Ubicacion Formulario de recoleccion de datos Urbano

Lugar en el que la | geografica Rural

persona vive

usualmente

siempre y cuando
viva mas de 3
meses en el
canton
seleccionado para
el estudio
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Nivel socio-
econémico
Medida total
econémica y
sociologica
combinada de la
preparacion
laboral de una
personay
posicion
econémica y
social, individual o
familiar en
relacion a otras
personas, basada
en sus ingresos,
educacion y
empleo

Caracteristicas de
la vivienda
Acceso a la
tecnologia
Posesion de
bienes Habito de
consumo Nivel de
educacion
Actividad
econdmica del
hogar

Encuesta Socioeconémica

Alto
Medio
Bajo
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Anexo F

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de la investigacion: Relacién entre la funcionalidad familiar y la calidad de vida de Personas con Discapacidad (PcD)
percibido por el cuidador principal dentro del Proyecto “Atencidn a personas con discapacidad en hogar y comunidad” del
GAD Parroquial Abdén Calderdn en el afio 2024.

Datos del equipo de investigacion:

Nombres completos # de cédula Institucién a la que pertenece
Investigador Principal (IP) | Dayanna Estefania Tapia Arévalo | 0106797699 Universidad de Cuenca
Investigador () Sandra Janeth Yunga Pesantez 0106282262 Universidad de Cuecna

¢De qué se trata este documento?

Nos permitimos cordialmente invitarle a usted a ser participe en este estudio, que se realizara junto con el GAD Parroquial
Abdén Calderon. En este documento llamado "consentimiento informado” se explica las razones por las que se realiza
el estudio, cudl sera su participacion y si acepta la invitacién. También se explica los posibles riesgos, beneficios y sus
derechos en caso de que usted decida participar. Después de revisar la informacién en este Consentimiento y aclarar
todas sus dudas, tendra el conocimiento para tomar una decisién sobre su participacion o no en este estudio. No tenga
prisa para decidir. Si es necesario, lleve a la casa y lea este documento con sus familiares u otras personas que son de
su confianza.

Introduccion

En la actualidad es necesario explorar el eje principal de todo sistema que es la familia e identificar las necesidades
basicas de las personas en especial de las personas con discapacidad. Es de vital importancia el apoyo y la funcionalidad
familiar ya que influyen en el bienestar de quienes enfrentan desafios especificos. Agradecemos su disposicién para
contribuir a esta investigacion, la cual busca mejorar la comprension y la atencién desde la familia en el aspecto de la
vida de las personas con discapacidad.

Objetivo del estudio

Agradecemos sinceramente su disposicion para formar parte de este estudio que tiene como objetivo investigar la
relacién entre la funcionalidad familiar y la calidad de vida de personas con discapacidad.

Descripcion de los procedimientos

Se partira desde la revision en las fuentes bibliograficas, que nos servirdn para sustentar nuestro proceso de
investigacion de manera teérica. Luego cuando nuestra investigacion haya sido revisada y aprobada por las autoridades
de la Universidad de Cuenca, se empezara con el levantamiento de la informacion. Nuestra poblacién seran las personas
con discapacidad y sus familias que se encuentran dentro del proyecto “Atencién en hogar y comunidad” del GAD
Parroquial Abdén Calderdn. Los instrumentos denominados Apgar Familiar que mediré la funcionalidad de la familia y el
Gencat que mide la calidad de vida, estos instrumentos seran aplicados al cuidador principal de la persona con
discapacidad.

Riesgos y beneficios

La investigacion implica un riesgo minimo, toda la informacion recaudada seré de uso exclusivo para aportes académicos
y se mantendra en el anonimato. Conlleva un riesgo emocional ya que estamos trabajando directamente con cuidadores
de personas con discapacidad, la informacién también puede tener vacios y casi siempre las personas colaboran con
los estudios. Se espera poder tener su colaboracion en este estudio. Es muy posible que los resultados de este estudio
no traigan beneficios directos para usted, pero la informacion generada seré beneficiosa para futuros proyectos y
programas en el GAD Parroquial Abdon Calderén, ademas de servir para aportes académicos en la Universidad de
Cuenca y de servir para futras investigaciones.

Otras opciones si no participa en el estudio

Dentro del estudio es necesario aclarar que no hay otras opciones de participacién, cabe destacar que es libre y
voluntaria, asi que, si en algin momento no se siente comodo con la investigacion el libre de retirarse. Pero su
cooperacion es esencial para entender los contextos familiares relacionados a la calidad de vida de las personas con
discapacidad.
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Derechos de los participantes
Usted tiene derecho a:
1) Recibir la informacién del estudio de forma clara;
2) Tener la oportunidad de aclarar todas sus dudas;
) Tener el tiempo que sea necesario para decidir si quiere o no participar del estudio;
) Ser libre de negarse a participar en el estudio, y esto no traeré ningun problema para usted;
)
)

Ser libre para renunciar y retirarse del estudio en cualquier momento;
Recibir cuidados necesarios si hay algin dafio resultante del estudio, de forma gratuita, siempre que sea
necesario;

7) Derecho a reclamar una indemnizacion, en caso de que ocurra algin dafio debidamente comprobado por causa
del estudio;

8) Tener acceso a los resultados de las pruebas realizadas durante el estudio, si procede;

9) Elrespeto de su anonimato (confidencialidad);

10) Que se respete su intimidad (privacidad);

11) Recibir una copia de este documento, firmado y rubricado en cada pagina por usted y el investigador;

12) Tener libertad para no responder preguntas que le molesten;

13) Estar libre de retirar su consentimiento para utilizar o mantener el material bioldgico que se haya obtenido de
usted, si procede;

14) Contar con la asistencia necesaria para que el problema de salud o afectacién de los derechos que sean
detectados durante el estudio, sean manejados segun normas y protocolos de atencién establecidas por las
instituciones correspondientes;

15) Usted no recibira ninglin pago ni tendra que pagar absolutamente nada por participar en este estudio.

Informacién de contacto

Si usted tiene alguna pregunta sobre el estudio por favor llame al siguiente teléfono 0998874522-0995693605 que
pertenece a (Dayanna Tapia-Sandra Yunga) o envie un correo electrénico a (dayanna.tapia@ucuenca.edu.ec-
sandra.yunga@ucuena.edu.ec)

o O b W

Consentimiento informado

Comprendo mi participacion en este estudio. Me han explicado los riesgos y beneficios de participar en un lenguaje claro y
sencillo. Todas mis preguntas fueron contestadas. Me permitieron contar con tiempo suficiente para tomar la decisién de
participar y me entregaron una copia de este formulario de consentimiento informado. Acepto voluntariamente participar en
esta investigacion.

Nombres completos del/a participante Firma del/a participante Fecha
Nombres completos del/a investigador/a Firma del/a investigador/a Fecha
Nombres completos del/a investigador/a Firma del/a investigador/a Fecha

Si usted tiene preguntas sobre este formulario puede contactar al Dr. Ismael Morocho Malla, Presidente del Comité de
Etica de Investigacion en Seres Humanos de la Universidad de Cuenca, al siguiente correo electronico:
ismael.morocho@ucuenca.edu.ec

Dayanna Estefania Tapia Arévalo — Sandra Janeth Yunga Pesantez
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