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Resumen

El cuidado de nifios con trastornos del neurodesarrollo genera un exceso de carga, por la
presion fisica y emocional en el afrontamiento de demandas excesivas por parte de los nifios.
Esto conlleva alteraciones en el estilo de vida de los cuidadores, pudiendo impactar en su
calidad de vida. El objetivo de la investigacidn fue identificar la relacion entre el sindrome de
sobrecarga, el nimero de hijos, ingreso familiar, nivel educativo y la calidad de vida de los
cuidadores de nifios con trastornos del neurodesarrollo. En cuanto a la metodologia, el disefio
observacional, analitico y transversal, por medio de instrumentos dirigidos a 60 cuidadores de
nifios que asisten al C.E.B.E. Manuel Duato, se aplico la ficha de recoleccién para los datos
sociodemograficos, el test de sobrecarga de Zarit y el cuestionario de calidad de vida SF- 36.
El estudio fue aprobado por el Comité de Etica institucional. Relacion con los resultado, los
participantes tuvieron una edad media de 45.4 (DE= 12.8), predominancia femenina (78.3%),
el 53.3% concluyo la secundaria, las cuidadores tuvieron una median de 2 (RI= 1-3) en el
namero de hijos, percibiendo un ingreso econdémico bajo (71.7%), estas variables no tuvieron
asociacion con la CV, la sobrecarga intensa predomino en las cuidadores (76.7%) pero esta
variable no tuvo relacién estadistica con la CV (p= 0.175), la mayor parte de los cuidadores
argumentaron presentar buena calidad de vida (63.3%). Se concluye que no se evidencio
relacién estadistica significativa entre la sobrecarga y calidad de vida. Calidad de vida es una
palabra subjetiva, un deterioro en esta misma, puede estar influenciada por maltiples factores,
existen casos en los que no se percibe, esto debido a situaciones de apoyo comunitario y

familiar.

Palabras clave: calidad de vida, carga del cuidador, trastornos del neurodesarrollo, cuidadores
(DeCS. BIREME)



Abstract

Caring for children with neurodevelopmental disorders creates an excessive workload due to
the physical and emotional pressure of coping with excessive demands on the part of the
children. This leads to alterations in the lifestyle of caregivers, which can impact their quality
of life. The objective of the research was to identify the relationship between the overload
syndrome, the number of children, family income, educational level and the quality of life of
caregivers of children with neurodevelopmental disorders. Regarding the methodology, the
observational, analytical and cross-sectional design, through instruments directed to 60
caregivers of children who attend the C.E.B.E. Manuel Duato, the collection form for
sociodemographic data, the Zarit overload test and the SF-36 quality of life questionnaire were
applied. The study was approved by the institutional Ethics Committee. In relation to the
results, the participants had a mean age of 45.4 (SD= 12.8), female predominance (78.3%),
53.3% completed secondary school, caregivers had a median of 2 (Rl= 1-3) in the number of
children, receiving a low economic income (71.7%), these variables had no association with
QoL, intense overload predominated in caregivers (76.7%) but this variable had no statistical
relationship with QoL (p= 0.175), most caregivers claimed to have a good quality of life
(63.3%). It is concluded that no significant statistical relationship was evidenced between
overload and quality of life. Quality of life is a subjective word, a deterioration in it can be
influenced by multiple factors, there are cases in which it is not perceived, this due to situations

of community and family support.

Keywords: quality of life, caregiver burden, neurodevelopmental disorders, caregivers (DeCS.
BIREME)
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Introduccion

En el amplio contexto del cuidado de infantes se abordan distintas técnicas y
atenciones que se brindan aquellos nifios con trastornos del neurodesarrollo. Los cambios en
el comportamiento, el aprendizaje y las interacciones sociales son causadas por un mal
desarrollo neuro cerebral debido a estos trastornos (1). Esto genera demandas Unicas y
complejas a aquellos encargados de brindar apoyo y cuidados constantes. Por eso, los
cuidadores desempefian un papel esencial que va mas alld de las responsabilidades

convencionales.

La carga emocional, fisica y cognitiva asociada con el cuidado de nifios que enfrentan
desafios en su desarrollo neurol6gico plantea preguntas fundamentales sobre la calidad de vida
de quienes asumen este compromiso. La sobrecarga del cuidador, definida como la suma de
demandas percibidas y situaciones de estrés asociados con la atencién constante a las
necesidades del nifio, se convierte en un factor critico que influye directamente en la salud

fisica y emocional de aquellos dedicados a esta labor (2).

Entender esta perspectiva, no solo reflejard los desafios enfrentados por estos
cuidadores, sino que proporcionard conocimientos sobre si hay intervenciones y apoyos
efectivos que estimen una permanencia en la calidad de vida (CV) o también la
implementacion y mejoria de nuevas estrategias para combatir un posible deterioro de la

misma variable.

Para continuar con la investigacion, se tiene como base cientifica maltiples estudios
que abordaron las variables en contextos similares, tomando como prioridad las
investigaciones que explicaron la relacion que existe entre la sobrecarga y calidad de vida de
cuidadores en distintas poblaciones dentro de las que destacan cuidadores de nifios y adultos

dependientes, buscando sustentar y apoyar el desarrollo del proyecto.

La metodologia adoptada en este estudio se caracteriza por su enfoque observacional,
analitico y transversal. A través de métodos cualitativos y cuantitativos, se busca identificar la
relacion entre la sobrecarga y como esta puede o no afectar de manera considerable en la

calidad de vida. Este enfoque respalda la validez y confiabilidad de los resultados obtenidos.

Este estudio est4 dividido en cinco capitulos ordenados y concisos. El capitulo uno
precisa el planteamiento, formulacidn, objetivo y justificacion del proyecto, en el capitulo dos

se ha generado un marco tedrico que aborda la diversidad de los trastornos del neurodesarrollo,
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brinda informacidn sobre el tipo de cuidador y los factores que contribuyen a la sobrecarga del
cuidador, asi como también las distintas dimensiones en la calidad de vida. Siguiendo con el
capitulo 3 que define la hipétesis y variables. El capitulo 4 presenta la metodologia, tipo y
nivel investigativo, la poblacion y muestra, también detalla los instrumentos de recoleccion de
datos y las técnicas abordadas. Por Gltimo, el capitulo 5 detalla los resultados y la discusién de

estos.

La razon de estudio de la temética planteada es debido a que los resultados no solo
nutrirdn la comprensién académica de la sobrecarga del cuidador y la calidad de vida en este
contexto especifico, también apuntardn a recomendaciones précticas y estratégicas para
mejorar 0 mantener la calidad de vida de quienes dedican sus esfuerzos al cuidado de nifios
con trastornos del neurodesarrollo. En Gltima instancia, esta indagacion aspira a contribuir al
desarrollo politico y préctico que promuevan un entorno de cuidado mas sostenible y apoyen

de manera integral a los cuidadores involucrados en esta labor.
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Capitulo 1
Planteamiento del estudio

1.1. Planteamiento del problema

A lo largo de su vida, todo individuo atraviesa un proceso activo conocido como
neurodesarrollo, cuya finalidad principal es promover el crecimiento, maduracién y
funcionamiento del sistema nervioso central, incluyendo el desenvolvimiento psicosocial y la
formacion de la personalidad (3). Estas capacidades se van desarrollando de manera tipica en
los primeros afios de vida, a partir de la interaccion que tiene el sistema nervioso con las
experiencias generadas por su entorno. En circunstancias donde hay una obstaculizacion en el
curso natural del neurodesarrollo pueden surgir trastornos que alteran la independencia, asi

como el &mbito cognoscitivo y psicosocial de la persona (1).

Estos trastornos incluyen alteraciones como el trastorno del espectro autista (TEA), el
trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH) y el trastorno del desarrollo
intelectual (TDI). Dichas alteraciones mentales causan una variacion en las cifras de
prevalencia del trastorno del neurodesarrollo (TND). En ese sentido, se puede argumentar que
entre el 15 % y el 20 % de la poblacion infantil a nivel mundial se ve afectada con TND, que
conlleva a padecer dificultades cognoscitivas en la adolescencia y la adultez. Del mismo modo,
alrededor del 10 % de nifios en edad escolar son diagnosticados con mas de un TND. La United
States Environmental Protection Agency (EPA) informa que desde 1997 en todo el mundo se
constatd un crecimiento en las cifras de TDAH y TEA, mientras que de TDI las cifras se

mostraron estables (4-8).

En América Latina y el Caribe, los desérdenes neurocognitivos ocupan el cuarto
puesto entre las afecciones mas comunes en la clasificacion de los trastornos mentales,
neuroldgicos y por consumo de sustancias (MNS), los paises latinoamericanos se encuentran

en el rango central de prevalencia de MNS, Chile y Costa Rica con el mayor indice latino,



justo por debajo de Canada y EEUU. Recientemente la UNICEF revel6 que en América Latina

y el Caribe la economia desciende anualmente debido al desequilibrio mental de los jovenes

9).

En el Pert, cerca de 295 mil personas padecen limitaciones en su desarrollo, que
afectan tanto sus facultades cognitivas como emocionales. De todos estos individuos, el 67.8%
presenta dificultades moderadas o severas. El 20% de los adultos en el Perd padece un
trastorno mental siento el mas relevante la depresion; mientras que los trastornos conductuales
y de neurodesarrollo se encuentran en mayor incidencia en los nifios, con un promedio de edad
predominante de 1,6 a 6 afios, seguido de los que tienen 6 a 10 afios y, por ultimo, los de 10 -
14 afios (10).

Al verse alterada la autonomia del individuo por los TND, se conduce a una
dependencia tanto fisica como mental, lo que conlleva a la necesidad de requerir asistencia de
otra persona para poder realizar sus actividades (11). Esta persona, cominmente conocida
como cuidador, es aquella que asume la mayor o total responsabilidad del cuidado, ya sea
recibiendo o no una remuneracién justa acorde con los trabajos realizados. En el ambito
familiar es comun que las progenitoras tengan esta responsabilidad, pero también personas sin
parentesco con el sujeto llegan a ser cuidadores; a menudo, estos no perciben el apoyo deseado
por parte de los demas integrantes de la familia u otros, generando una sobrecarga, que puede
llegar a incrementar la fatiga mental y hacerlos susceptibles atravesar situaciones que
provocan agotamiento fisico, social y emocional e incluso ciertos problemas econémicos,

impactando de manera desfavorable en su calidad de vida (11-13).

Estudios recientes determinaron la existencia de sobrecarga en personas que ejercen
el rol de cuidadores principales, teniendo que cursar con agotamiento fisico y mental, debido
a los momentos estresantes que enfrentan a diario, lo que repercute de manera negativa en su
bienestar (14). Adicionalmente, posteriores estudios detallaron que los cuidadores primarios
muestran un sindrome de sobrecarga asociado a una baja calidad de vida, teniendo como
resultado la existencia de correlaciones significativas entre ambas, que incluye un desbalance

emocional, vital, de funcién social y problemas de salud (13).

Resaltando la complejidad del cuidado de estas personas, los cuidadores atraviesan
una serie de necesidades y situaciones que no pueden cumplir en su totalidad; asi también, el
dia a dia que hacen frente, puede ser motivo para generar un desgaste fisico y mental, aparte

de ello la carga psicoldgica que atraviesan por dejar sus suefios y metas trazadas e incluso en
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algunos de ellos el mal cuidado que tienen en su salud, puede llegar a ser motivo para el

padecimiento de multiples deficiencias (15).

El motivo del estudio es informar y educar a todo el sector de salud publico y social
sobre la problematica con la informacion plasmada en este proyecto, generar conciencia en la
calidad de vida de un cuidador y los diferentes problemas que se pueden generar en su labor

diario, asimismo tomar medidas eficaces con la prevencién del sindrome de sobrecarga.

Por consiguiente, seria importante investigar sobre la relacién que existe entre el
sindrome de sobrecarga y la calidad de vida de los cuidadores de nifios con trastornos en el

desarrollo neuroldgico.

1.2.  Formulacién del problema
1.2.1. Problema general

¢Cudl es la relacion entre el sindrome de sobrecarga y la calidad de vida de los
cuidadores de nifios con trastornos del neurodesarrollo que asisten al C.E.B.E. Manuel Duato,
Lima, 2023?

1.2.2. Problemas especificos

1. ;Cbémo influye el nimero de hijos en la calidad de vida de los cuidadores de nifios

con trastornos del neurodesarrollo que asisten al C.E.B.E. Manuel Duato, Lima, 2023?

2. ¢Existe relacién entre el ingreso familiar y la calidad de vida de los cuidadores de

nifios con trastornos del neurodesarrollo que asisten al C.E.B.E. Manuel Duato, Lima, 2023?

3. ¢De qué manera el nivel educativo se relaciona con la calidad de vida de los
cuidadores de nifios con trastornos del neurodesarrollo que asisten al C.E.B.E. Manuel Duato,
Lima, 2023?

1.3.  Objetivos de la investigacion

1.3.1. Objetivo general

Identificar la relacion entre el sindrome de sobrecarga y la calidad de vida de los
cuidadores de nifios con trastornos del neurodesarrollo que asisten al C.E.B.E. Manuel Duato,
Lima, 2023.

1.3.2. Objetivos especificos
2. Conocer la relacion entre el nimero de hijos y la calidad de vida de los cuidadores

de nifios con trastornos del neurodesarrollo que asisten al C.E.B.E. Manuel Duato, Lima, 2023.
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3. Demostrar larelacion entre el ingreso familiar y la calidad de vida de los cuidadores

de nifios con trastornos del neurodesarrollo que asisten al C.E.B.E. Manuel Duato, Lima, 2023.

4. Determinar la relacion entre el nivel educativo y la calidad de vida de los
cuidadores de nifios con trastornos del neurodesarrollo que asisten al C.E.B.E. Manuel Duato,
Lima, 2023.

1.4.  Justificacion de la investigacion

1.4.1. Justificacion teorica

En el Perd, existen diferentes estudios que hablan sobre el nivel de sobrecarga y la
calidad de vida de los cuidadores de pacientes con esquizofrenia, alzhéimer, pacientes
oncoldgicos, hospitalizados por distintas patologias, entre otros. Aun asi, el interés de
investigar esta problematica esta en aumento. Iniciar la investigacion en estos temas ayudara
a conocer las brechas que existen en los conocimientos sobre retraso en el desarrollo
neuroldgico y engrandecer los saberes previos que tiene cada persona, con el fin de poder
reducir posibles escenarios y complicaciones que puedan estar pasando los cuidadores al tener
que afrontar sus vidas con personas dependientes o que afrontaran en un futuro; ademas,
constituye una fuente de informacion importante para el personal de salud que tiene interés en

la salud mental y en la problemética planteada.

1.4.2. Justificacion social

El bajo conocimiento sobre la salud mental, las diferentes repercusiones, necesidades
y la falta de asimilacién por parte de la sociedad, podria conllevar a generar un dilema o
problema social; por lo general la poblacion que no vive con esta problematica esta tan
acostumbrada a desestimar la importancia de esta coyuntura que no llegan a imaginar la
dificultad e importancia de solo convivir con personas con problemas mentales, mi
investigacion se realiza para educar, concientizar y resaltar la importancia del estado mental
en la sociedad, englobando tanto a personas con retraso en el neurodesarrollo asi como sus
allegados, del mismo modo estimar las posibles repercusiones psicosociales en los cuidadores

primarios y en su vida diaria.

1.4.3. Justificacion practica

La investigacion seré Util para fines practicos ya que causara revuelo e importancia en
el ambito de salud publica y en el ambito de la investigacion cientifica, sera realizada con el
interés de disminuir la cantidad de casos de sindrome sobrecarga y la afeccién de su calidad

de vida. Este aspecto en las personas es pieza fundamental para la preservacién de su salud, el
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estudio es vital ya que ayudara al mantenimiento de la salud y a la mejoria de personas que ya
tengan este padecimiento; ademas que la investigacion servird como base tedrica y practica

para investigaciones que se concretaran en un futuro no muy lejano.
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Capitulo 11
Marco tedrico

2.1.  Antecedentes de la investigacion

2.1.1. Antecedentes internacionales

Rocha et al. (2024, México) llevaron a cabo una idea cuantitativa, descriptiva
transversal con el afan de conocer el nexo que hay entre la carga de cuidado y la calidad de
vida del cuidador principal del paciente pediatrico dependiente, la recoleccion de
informacidn fue a través del cuestionario SF-36 y escala de Zarit a los 30 participantes de la
investigacion realizada en Durango. Los resultados indican que el 94 % eran féminas y el
6 % varones, que se encontraban en promedio con 30 -34 afios, la mayoria estaban casados
y con trabajos dependientes, en cuanto a la variable sobrecarga, 50 % de los participantes
alego no presentar algun tipo de carga, el 36.7 % presentaba una carga intensa y el 13.3 %
una leve, en cuanto a la calidad de vida se evidencia que el funcionamiento fisico, limitacion
fisica y emocional tuvieron las puntuaciones mas altas con 86.72, 72 y 68.89 puntos
respectivamente; la relacion entre las variables evidencia que existe una afeccion en la
calidad de vida de los cuidadores debido a los altos grados de carga. Llegaron a la conclusién
gue la carga de cuidado afecta de manera negativa a distintas dimensiones de la calidad de

vida, siendo las principales el ambito fisico, emocional y social de los participantes (16).

Cabrera y Pefiafiel (2024, Ecuador) precisaron un analisis de investigaciéon no
experimental, cuantitativo, descriptivo- observacional, de corte transversal, con la finalidad
de informarse sobre el vinculo que existe entre la parentalidad, sobrecarga y calidad de vida
de 104 guardianes de nifios y adolescentes con impedimento en el &rea intelectual, TEA y
parélisis cerebral que asisten a instituciones especializadas en Cuenca. Para ello, se utilizo el
test de Zarit, la escala de Whoqol-bref en la calidad de vida y el cuestionario EMBU- P;
generando como resultado un vinculo entre las 3 variables estudiadas, mostrando una

relacién negativa entre la sobrecarga y calidad de vida, la sobrecarga se reflejo en mayor
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grado en los cuidadores de nifios con discapacidad intelectual y pardlisis cerebral, no existié
una desigualdad significativa en los nifios con autismo; la calidad de vida fue reflejada como
buena en cuidadores de nifios con. Por Gltimo, llegaron a la conclusion que las dimensiones
negativas se relacionaban mas que nada con la sobrecarga, y que algunos items de

parentalidad como calidez emocional se relacionan con una calidad de vida adecuada (17).

Vega et al. (2023, México) concretaron una indagacion transversal, con la meta de
descifrar la conexion entre calidad de vida y sobrecarga en cuidadores de pacientes con
complicaciones por la diabetes mellitus tipo 2, siendo 138 los participantes que brindaron
informacidn de su grado de sobrecarga en la escala de Zarit y su calidad de vida en la encuesta
SF-36. Los resultados indican que el 89.9 % de los participantes manifiesta no tener ningln
grado de sobrecarga, siendo una minoria los que expresan presentar algin grado de
sobrecarga, con respecto a la calidad de vida se encontrd que existe una mejor respuesta en
los bloques de funcion fisica, social y rol fisico. Planteando la conclusion que, ante la
disminucién de una variable, mayor es la otra, evidenciando una correlacion inversa entre

las mismas (18).

Batista et al. (2023, Brasil) desarrollaron un analisis investigativo correlacional de tipo
transversal con el fin de descifrar la carga de cuidado y calidad de vida de 105 guardianes de
infantes con microcefalia vinculada con infeccién congénita en Sergipe, para ello se utiliz6
el cuestionario QHOQOL-BREF y la escala de Zarit. Los resultados indican que en el perfil
sociodemografico, el total tenia vinculo materno, la mayoria se encontraba desempleada con
un ingreso econdmico bajo, en cuando a las variables principales el 46.1 % constat6 que su
calidad de vida era regular, el 25,7 % malay el 17.1 % buena. En cuanto a la sobrecarga, los
cuidadores llegaron a clasificarse como carga moderada a severa, el 39 % con carga severa
y el 30.5 % con intensa, en cuanto al analisis de la conexion entre las variables se ve que
existe relacion inversamente proporcional entre estas, se lleg6 a la conclusion que el cuidado
de estos nifios genera un grado de carga muy elevado por lo que se ve afectada la calidad de

vida perjudicando la salud de los cuidadores (19).

Ruiz et al. (2023, México) llevaron a cabo un estudio no experimental, cuantitativo,
descriptivo, transversal, con el proposito de analizar la relacion que existe entre la sobrecarga
y la calidad de vida de los cuidadores primarios de enfermos crénicos con base a su nivel de
independencia, donde como poblacién tuvieron 351 cuidadores informales primarios de la
comunidad de Zumpango en México, la informacion se acopio de los registros pertenecientes
al centro de salud de la comunidad y por visitas domiciliarias realizadas por los

investigadores, como herramienta de recoleccidn se uso el indice de Katz, la escala de
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sobrecarga de Zarit y el cuestionario de WHO- QOL- BREF para la calidad de vida. Los
resultados de dichas escalas mostraron que la mayoria de los cuidadores no percibio
sobrecarga en su vida, por ende, la impresion acerca de la calidad de vida fue de predominio
un nivel regular, en cuanto a la correlacién de las variables se establecieron relaciones
significativas negativas, en conclusion, se ratific6 que mientras mas alto sea el nivel de

sobrecarga menor sera la calidad de vida de los cuidadores (20).

Blanco y Gomez (2023, Espafia) realizaron una investigacion observacional,
descriptiva, prospectivo de cohorte Gnico con el fin de reconocer si el ser portador de
nutricion enteral en domicilio (NED) por gastrostomia endoscopica primaria (PEG)
disminuye exceso de carga del cuidador y por ende incrementa la calidad de vida en los 30
pacientes estudiados expresada por los cuidadores. Se utilizaron la escala de Zarit y el
cuestionario Qol-AD para la recoleccion de datos, brindando como resultados que la carga
de los cuidadores disminuia posterior a la colocacion de sonda por PEG en los pacientes, los
cuidadores expresaron que previa la colocacion de la sonda los pacientes presentaban una
calidad de vida mala y/o regular, ninguno tenia buena calidad de vida, posterior a la
colocacion mejoro su calidad de vida a regular y buena. Se lleg6 a la conclusion que el ser
portador de NED por PEG, disminuye la duracion del cuidado y por eso reduce la carga
gjercida al cuidador; del mismo modo, mejora el estado de nutricion, la reduccién de
inversion econdmica y por ende una mejora en la calidad de vida de los portadores de estos

equipos (21).

Cérdenas et al. (2022, Ecuador), realizaron una investigacion de caracter cuantitativo,
correlacional y de campo con el objetivo de poder determinar la sobrecarga en la calidad de
vida del cuidador de pacientes con discapacidad. El estudio se realizé en una poblacién de
50 habitantes que realizan la labor de cuidador en la parroquia de Pilahuin. De acuerdo con
la localizacion, se realizaron intervenciones domiciliarias a modo de recolectar datos y
usando un parametro del cuestionario de Zarit se pudo determinar que la poblacién sufre de
sobrecarga. Los resultados indican que el 76 % de personas indicaron un nivel medio de
sobrecarga, también 52 % mostré una sobrecarga leve, por otro lado, un 32 % no llega a
sufrir una sobrecarga y el 16 % sufre de sobrecarga intensa. En conclusion, el sindrome de
sobrecarga repercute de una manera muy relevante en la salud del cuidador o el familiar
encargado esto significa que presentan un déficit en la calidad de vida, siendo en el mayor

de los casos malo y en algunos regular (22).

Garcia et al. (2021, Colombia) desarrollaron un estudio correlacional de tipo

descriptivo y transversal, con el objetivo de conocer qué relacion tiene la sobrecarga con la
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calidad de vida del cuidador primario de nifios con autismo, su poblacion de estudio
corresponde a 29 personas que realizaron el rol de cuidadores primarios, donde el total de
participantes, predominaron las mujeres con 86.2 %, ademas de que el 100 % de los
cuidadores evaluados tuvieron vinculos familiares con personas que sufrian de TEA.
También se pudo contemplar que los cuidadores no mostraron niveles de sobrecarga que
puedan alterar su vida social, econdmica y familiar. En el pardmetro de la calidad de vida no
se presentd alguna alteracion en su perfil fisico y psicosocial, llegando a la conclusion que
al no haber un incremento significativo en la sobrecarga las personas encargadas de los nifios

no son tan propensos a tener alguna modificacién en su calidad de vida (13).

Castilla et al. (2021, Espafia), realizaron un estudio descriptivo y transversal, cuya
finalidad fue detallar la calidad de vida y sobrecarga de cuidadores en pacientes oncolégicos
al inicio de la etapa paliativa, cuya poblacion incluye a 174 personas, siendo 151 féminas y
23 varones, los resultados de la escala de Zarit con puntuacién de 13, siendo estd moderada
para el nivel de sobrecarga; del mismo modo en la calidad de vida se observé que la funcion
fisica prevalecié con una puntuacion de 80.5, y el rol fisco con 67.2 puntos, siendo estos los
marcadores mas elevados seguidos de dolor corporal con 61.2 puntos, de acuerdo a los
resultados de salud percibida el 60.6% presento buena salud percibida, seguida de regular
salud percibida, Se lleg6é a la conclusién que los pacientes presentaron una sobrecarga
moderada y una calidad de vida significativamente buena esto puede ser debido a que se

estaba iniciando el proceso paliativo para los pacientes oncoldgicos (23).

Avrias et al. (2019, Chile) establecieron una investigacion transversal, intelectual y
severa, con el objetivo de estimar la sobrecarga y la calidad de vida de los cuidadores de
estudiantes con discapacidad intelectual y la pluridiscapacidad de Curic6. Se estudié una
poblacion de 137 cuidadores de colegios municipales con un rango de edad entre 18 y 66
afios, aplicando la escala de Zarit. Los resultados mostraron que el 62,9 % tenia un nivel de
discapacidad intelectual leve y un 17,9 % indican una discapacidad moderada, presentando
un nivel mayor de sobrecarga emocional y menor calidad de la vida del cuidador, alterando
la funcidn y la salud en general. Concluyendo con propuestas de caracter informativo con el
fin de mejorar el desarrollo de los cuidadores con la intencion de vigorizar los procesos de

integracion social y en la calidad pedagogica de los escolares (24).

Ribé et al. (2018, Espafia) ejecutaron una investigacion de carécter social, percepcion
familiar y profesional, con el objetivo de indicar el nivel de la calidad de vida, las
caracteristicas sociodemograficas, su sobrecarga, el funcionamiento familiar, su apoyo social

y familiar en cuidadores de pacientes esquizofrénicos. Se realizé el estudio a 100 cuidadores,
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donde el 70 % eran padres, 17 % hermanos, 8 % conyuges y 5 % nifios, usando para su
investigacion la escala de calidad de vida WHOQOL- BREF, la escala de Zarit en
sobrecarga, Cuestionarios en las redes sociales para valorar el apoyo social, el Apgar familiar
para valorar el apoyo social a las familias y la escala de apoyo profesional que reciben los
cuidadores. Indicando como resultado que ser un padre con un nivel educativo alto que
trabajador y con la ayuda de los demas miembros de su familia mostraron un porcentaje
elevado de la calidad de vida. Por lo contrario, los cuidadores de pacientes de mayor edad
mostraron un menor porcentaje de calidad de vida. Concluyendo que existen asociaciones
que son muy importantes para el apoyo de los cuidadores proporcionandoles ayuda social y
el sostén profesional correspondiente (25).

Caro et al. (2018, Brasil) desarrollaron un proyecto descriptivo, correlacional y
transversal, cuyo fin fue conocer la correlacion que tuvieron los niveles de sobrecarga,
calidad de vida y diversas situaciones que atravesaron los cuidadores de personas con ACV,
excluyeron 84 y se incluyeron a 30, estos siendo mayores de edad, teniendo experiencia
minima de cuidado de 6 a 72 meses y que brindan cuidados actualmente algln paciente con
ictus. De acuerdo al resultado en la determinante de sobrecarga, el 7 % present6 un rango
severo, el 13 % moderado a severo, el 50 % moderado y el 30 % tiene ausencia de sobrecarga;
un 67 % de cuidadores presentd riesgo de depresion en los resultados de calidad de vida,
donde hubo una variacion en los puntajes de los dominios, lo que indic6 que los cuidadores
presentaban una calidad de vida moderada. Se llegé a la conclusion que al haber un nivel
considerado de sobrecarga en los cuidadores influy6 en la disminucion de su calidad de vida,
del mismo modo se correlacion6 otros factores sobre la calidad de vida, pero estos fueron

considerados leves para una alteracion significante (26).

2.1.2. Antecedentes nacionales

Asencios et al. (2019, Lima), produjeron una investigacién descriptiva, transversal y
observacional con el objetivo de establecer la carga y el nivel de la funcionalidad del trabajo
del cuidador. Con un campo de estudio de 50 personas con discapacidad y 50 cuidadores en
quienes, se pudo usar el test de Zarit para poder clasificar la ausencia de sobrecarga,
sobrecarga intensa y sobrecarga ligera, y se uso la escala Functional Independence Measure
para determinar la dependencia de los pacientes ya sea relativa o funcional. Donde se pudo
observar que el 52 % presentan una discapacidad severa con una prevalencia del 52 % del
género femenino de los cuales el 90 % no recibe ningin tipo de ayuda social, el 74 %
presentan SIS y el 60 % no acuden a terapia de rehabilitacion; en relacion a la calidad de

vida de los cuidadores se observd el 58% dan signos de carga intensa de trabajo, donde el
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24% presentan sobrecarga intensa. Es muy frecuente que los encargados de cuidar a los
pacientes con dependencia completa o relativa son propensos a contraer un sindrome de

sobrecarga y esto puede alterar su calidad de vida (27).

Vargas et al. (2019, Lima) desarrollaron un proyecto transversal y descriptivo con el
objetivo de poder averiguar la frecuencia del sindrome del cuidador en los trabajadores de
albergues ubicados en Lima norte. EI campo de investigacion esta conformado por 143
cuidadores de ambos géneros, se pudo realizar la recopilacion de datos gracias al empleo de
la escala de Zarit. Los resultados determinaron que prevalecieron las féminas con un
predominio del 72,7 % teniendo una edad media de 40 afios, indicando que el 58 % de
cuidadores trabajan durante la mafana, el 67,1 % no presentan ningun lazo familiar. En
relacion con la sobrecarga del cuidador, el 66,5 % presenta una sobrecarga intensa y el
3,5 % una sobrecarga leve. En conclusion, los cuidadores de los adultos mayores que residen
en los albergues de Lima norte mostraron una sobrecarga intensa que puede alterar el rol de

cuidador y que el género mas propenso a sufrir de este problema es el femenino (28).

Cubas et al. (2019, Chiclayo) realizaron un estudio descriptivo, transversal y
observacional, el motivo de esta investigacion es poder indicar el nivel de la sobrecarga del
cuidador de pacientes con terapia de dialisis peritoneal en la ciudad de Chiclayo. La
poblacién de 75 cuidadores con una experiencia de 6 meses a mas, la recopilacion de datos
se realizd del 20 de marzo hasta el 31 de mayo por medio de un cuestionario de medicién de
sobrecarga de los cuidadores de pacientes en el Hospital de Essalud de Chiclayo. Al analizar
los resultados, se observo tres niveles de sobrecarga del cuidador, el 94,7 % presentaron un
nivel de sobrecarga leve, el 2,7 % nivel de sobrecarga moderada y un 2,7 % nivel de
sobrecarga intensa; en cuanto a la dependencia de los pacientes, el 53,3 % padecen
dependencia leve, 29,3 % dependencia moderada y el 17,3 % dependencia intensa.
Concluyendo que en el Hospital de Essalud de Chiclayo los cuidadores de pacientes
presentan un nivel de sobrecarga leve y que no influye de manera negativa a la calidad de

vida de los cuidadores o familiar que realiza el papel de cuidador (29).

Silva et al. (2017, Lima) establecieron un estudio de manera descriptiva, cuantitativa
y de un corte transversal con la finalidad de poder establecer la sobrecarga de trabajo y
calidad de vida del cuidador primario del adulto mayor. La investigacion tuvo como
poblacion a 183 cuidadores principales de edades entre 20 a 39 afios siendo predominantes
las mujeres, las cuales tenian vinculo familiar con el paciente, se utilizé la escala de Zarit
para evaluar la sobrecarga y el SF-36 para la calidad de vida . El total de los cuidadores

cursaron estudios superiores, a su vez determiné que el 18,1 % exhiben de alguna manera un
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tipo de sobrecarga, en el ambito de las dimensiones y las calidades de vida dieron como
resultados mostraron una baja puntuacion entorno a la salud mental, vitalidad y en la salud
general. En donde se observé que la sobrecarga en el cuidador del adulto mayor genera un
deterioro sobre la calidad de vida, por consiguiente, es necesario el seguimiento respectivo
por parte del personal de salud a los cuidadores con el proposito de prever algin deterioro

mental y/o fisico (30).

2.2. Bases tedricas

2.2.1. Neurodesarrollo

a) Definicidn

Se comprende como neurodesarrollo, al proceso mediante el cual un individuo
establece conexiones neuronales y la delimitacion del territorio cerebral mediante la
interaccién con los demas seres vivos y la influencia que recibe por su entorno. Este proceso
es naturalmente biopsicosocial, y se desarrolla mediante la estimulacion el sistema nervioso

central, facilitando la adaptacion y el dominio funcional del cuerpo (3,31).

b) Etapas del neurodesarrollo
El cerebro tiene un desarrollo lento y complejo que inicia en el momento de la
fecundacion y se prolonga a lo largo de toda la vida. La maduracion neurolégica completa
tarda aproximadamente 20 afios, abarcando tanto la infancia como la adolescencia. Maria
José Salguero considera que la complejidad del neurodesarrollo permite la division de este
proceso en cuatro etapas, donde se menciona la edad y las habilidades relevantes adquiridas

en cada una de ellas.

e Etapa 1 o Neurodesarrollo anatémico
Esta etapa se inicia en el momento de la concepcion y culmina al momento del parto
con el nacimiento del nuevo ser. Durante las 38 semanas, se lleva a cabo la proliferacion
celular, la agrupacion estructural celular y el crecimiento organico, lo que concluye en una
masa encefélica de 350 gramos aproximadamente, contenido en dentro de un espacio
intracraneal de 33 a 36 cm. Los acontecimientos que tienen lugar en esta etapa pueden afectar

el neurodesarrollo de manera estructural.

e Etapa 2 o Neurodesarrollo de la autonomia motora
Esta etapa abarca los primeros 3 afios de vida, durante el cual es de vital importancia
la estimulacién y la formacion correcta del sistema nervioso. En este periodo, los individuos

desarrollan el dominio de las funciones motoras de nuestro organismo y se adquiere la
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autonomia, como la capacidad de andar por nuestra propia cuenta, el manejo del habla y la

preferencia de una mano para realizar actividades.

El deficiente desarrollo de los circuitos motores se puede diagnosticar como dafios
difusos que se manifiestan como retrasos en el habla, pardlisis facial y la generacion de

dependencia.

o Etapa 3 o Neurodesarrollo del lenguaje y del conocimiento del entorno

Esta etapa abarca las edades comprendidas entre los 3 y los 10 afios, durante la cual el
cerebro experimenta un aumento en su longitud de aproximadamente 7cm y un aumento de
peso alrededor de 3 kg. Se percibe una velocidad de desarrollo mas lenta pero un mejor
dominio del lenguaje, el individuo comienza a adquirir una percepcién mas clara del mundo

y de su entorno.

En esta etapa, es comun que se establezcan los horarios de comida irregulares a causa
de una falta de apetito, y es fundamental ayudar a que el individuo se desarrolle adquiriendo
una buena relacion con la sociedad. Ademas, esta etapa se caracteriza por una cuantiosa

probabilidad de diagnosticar condiciones como el autismo, TDAH y varios otros problemas.

o Etapa 4 o Neurodesarrollo de identidad

Esta Gltima etapa se extiende desde los 10 afios hasta la culminacién de la
adolescencia. Durante este periodo, se observa que la metamorfosis del individuo es
relevante, ya que culmina su desarrollo fisico, psicosocial y auténomo. Asimismo, la
maduracion neuroldgica alcanza su punto maximo debido a las diversas situaciones y
obstaculos que atraviesan los adolescentes como la toma de decisiones, el desarrollo de su
identidad, una mayor capacidad analitica y se desarrolla el pensamiento critico, los cuales
seran de utilidad en su etapa adulta. En esta etapa es cuando se presentan la mayoria de las

enfermedades mentales, como la esquizofrenia (1,32).

2.2.2. Trastornos del neurodesarrollo

a) Definicion

Las alteraciones del neurodesarrollo son una serie de anomalias que interfieren en la
formacion de las conexiones neuronales, en la delimitacién del territorio cerebral y la
migracion de las neuronas. Estas patologias se manifiestan por causa de una inadecuada
estimulacion cerebral y cognitiva en las primeras etapas de vida, principalmente en la
infancia o en la etapa preescolar del individuo; también, se caracterizan por un déficit

psicosocial, académico y personal. Pueden llegar a presentarse de manera distinta y con una
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magnitud variada en cada persona (33-35).

Trastornos del Neurodesarrollo

Dominios posibles -Disrupcion precoz SNC
de afectarse -Inicio precoz
-Emocional -Perfil evolutivo estable
-Conductual -Alta heredabilidad
—Social/lfanjiliar -Multifactorialidad
-Aprendizaje -Alta sobreposicion
-Comunicacion TDAH
-Motor
-Salud fisica TraEtEiReE

Aprendizaje Trastornos Espectro

Autista

Discapacidad
Trastornos Intelectual
Motores

Trastornos
Comunicacion
Revista Médica Clinica Las Condes. 2022;33:367-78

Figura 1. Trastornos del neurodesarrollo. Tomada de Lépez y Forster (4)

b) Tipos de trastornos del neurodesarrollo

Las principales patologias de los trastornos del neurodesarrollo son:
- Trastornos del desarrollo intelectual (TDI)
- Trastornos de la comunicacion (TC)
- Trastorno del espectro autista (TEA)
- Trastorno por déficit de atencién/ hiperactividad (TDAH)
- Trastorno especifico de aprendizaje (TEA)

- Trastornos motores (TM)

A continuacién, detallaremos de manera breve el concepto de cada uno de los trastornos.

o Trastornos del desarrollo intelectual (TDI)

Es un trastorno que se manifiesta durante el proceso de desarrollo y se caracteriza por
limitaciones en la capacidad adaptativa més que nada en el &mbito conceptual, practico y
social, asi como también limitaciones intelectuales. En otras palabras, la atencién, la memoria,
la resolucion de problemas, la planificacion y la comunicacion de ideas, siguen un curso no
convencional y no se desarrolla de acuerdo con lo que se considera tipico para la edad

correspondiente.

Es necesario el cumplimiento de criterios, y son:
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v' Deterioro en las funciones intelectuales: Implica alteraciones en el proceso de
aprendizaje a través de la experiencia, asi como dificultades en el aprendizaje académico, lo
gue conlleva a dificultades para realizar juicios propios y la resolucién de problemas.

v' Deficiencia en la capacidad adaptativa: Involucra el retraso en la autonomia
personal, sociocultural y el asumir responsabilidades sociales. Las personas con esta
deficiencia suelen requerir un apoyo continuo en actividades cotidianas y en la comunicacion
que alteran su independencia.

v Que las deficiencias inicien en el desarrollo.

e Trastorno de comunicacion (TC)

Este trastorno presenta una anomalia en la parte del habla y la deficiencia del lenguaje.
En esta categoria podemos encontrar los siguientes trastornos:

v’ Trastorno de lenguaje: una mala estimulacion en los cddigos lingisticos en el
individuo, esta estimulacion se puede presentar hasta los 8 afos, el trastorno dificulta la
interaccion social y las actividades diarias.

v Trastorno fonoldgico: este trastorno es muy particular ya que presenta una
malformacidn en la coordinacion de los mdsculos del habla y fisica. Normalmente se presenta
en los nifios entre los 2 y 4 afios.

v' Trastorno en la fluidez en la infancia: se caracteriza por el trastorno de la infancia
que consta en el tartamudeo, bloqueo de los silabos y fluidez en la correlacion de las palabras,
este mal desarrollo tiene una morbilidad de 80% a 90% en nifios menores de los 7 afios.

v" Trastorno de comunicacion social: este trastorno dificulta la interaccion social y
el desarrollo intelectual, que genera dificultades para una mejor comprension intelectual. Es
muy raro entre los menores de 4 a 5 afios, ya que ahora existen cuidadores especializados que

pueden ayudar a superar este trastorno (33,34).

o Trastorno del espectro autista (TEA)

Es la alteracion de conjuntos homogéneos del neurodesarrollo se caracteriza por
permanecer durante toda la vida del individuo, presenta una grave dificultad en la interaccion
social y comunicativa. Lo que genera un comportamiento rutinario con patrones repetitivos y
esto le permite al individuo tener habilidades cognitivas elevadas dependiendo del grado (36).
El trastorno es m&s comun en hombres que en féminas con una prevalencia mundial del 1%
aproximadamente, dentro de una poblacion de estudio donde se encuentran nifios y adultos,
con resultados del 70% presenta TEA con un trastorno comorbido y un 40% tienen la
posibilidad de presentar TEA con dos o0 mas trastornos comorbido, también se observé que
las mujeres que presentan TEA tienen un mejor nivel cognitivo, la gravedad se puede

determinar con la interaccion social y con los patrones de comportamiento restringidos y
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reiterativos. En los dltimos 70 afios se tuvo mas importancia en la comprension del autismo ya
gue tuvo un incremento cientifico en neurociencia y en la genética, donde se puede detectar
anormalidades electroencefalograficas y algunos trastornos conclusivos de un promedio de
20% a 25%. Con la variacion de sintomas que tienen los pacientes con TEA esta puede llevar
a pasar desapercibido esto generalmente en nifios, estas se pueden tratar con las respectivas

sesiones de terapia (34).

e Trastorno por déficit de atencion/ hiperactividad (TDAH)

Es una patologia que puede alterar el desarrollo en cualquier etapa de la vida, pero
principalmente en la nifiez y también en la adolescencia, el TDAH puede llegar hasta la
etapa de la adultez. Esta patologia hormalmente se da mas que nada en hombres. (37) El
trastorno puede generar una mala relacion con la sociedad, dificultad cognitiva en algunas
actividades diarias, los datos de la prevalencia de TDAH estimada en nifios son de 5% a
nivel mundial, a comparacién que en adultos son muy escasos, pero se pudo determinar

gue existe un 2,5% de afectados.

v' Trastorno por déficit de atencién/ hiperactividad no especificada: esta categoria de
trastorno se puede utilizar cuando el paciente de estudio no cumple con los criterios de
trastorno de neurodesarrollo, con la informacion obtenida no es suficiente para valuar como

TDAH y se necesita 2 a las intervenciones médicas adicionales (34).

e Trastornos especificos del aprendizaje (TEA)

Son dificultades que se presentan en el &ambito educativo y en el desempefio escolar,
este trastorno se deriva de dificultades funcionales en el sistema nervioso. Generalmente se
puede presentar en individuos menores a los 17 afios. El padecimiento se presenta pese a tener
una buena estimulacion social-cultural y tener un esquema adecuado de la escolarizacion (38).
Los estudios realizados en todo el mundo indican una prevalencia del trastorno especifico de
aprendizaje en el ambito escolar de 5 % a 15 % en nifios y un aproximado de 4% en adultos.
Esto méas que nada por una mala estimulacion en la nifiez, una mala asociacién con relacion a

los estudios y un mal enfoque del individuo.

e Trastornos motores (TM)

Segln la OMS, este trastorno se genera aproximadamente en 15 millones de bebés
prematuros, donde la estructura del cerebro como las conexiones neuronales no se
desarrollaron normalmente en la gestacion. Gracias a diferentes estudios en neonatos se
establece que el 50% presenta retrasos conductuales y cognitivos, donde muestran trastornos

en la coordinacion, en la destreza mental y el equilibrio. Si padecen este trastorno se puede
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ayudar a que el RN mejore sus capacidades motoras con sesiones de terapias donde se
utilizaran técnicas como Exploration And. que en los ultimos afios dieron grandes mejoras en
RN vy nifios afectados. Los estudios realizados a nifios menores de 11 afios indican un 5% a
6% que presentan este trastorno, donde el 1,8% indicaron un trastorno motor grave y el 3% un
trastorno motor probable, también indicaron que comdnmente se dan en varones, pero este

Gltimo no se encuentra aun veridico (34,39).

2.2.3. Sobrecarga del cuidador

a) Cuidador

o Definicion:

El cuidador es la persona que brinda servicios de asistencia y apoyo a cualquier otra
persona que se encuentre atravesando una patologia o discapacidad que le impida realizar con

normalidad sus actividades personales y las relaciones sociales (40).

e Tipos de cuidador:

v' Cuidador principal o cuidador primario: son aquellas personas que asumen el
mayor cargo de responsabilidad por un periodo prolongado de tiempo, es el encargado de
atender las necesidades béasicas del paciente, cominmente las personas que asumen este cargo
suelen ser los familiares mas cercanos. Por ejemplo, en el caso de nifios con trastornos del

neurodesarrollo el rol del cuidador principal lo suele ocupar la madre.

v Cuidador formal: este tipo de cuidador suele estar capacitado tanto de manera fisica
como mental, para brindar servicios a personas dependientes; suelen cobrar una compensacion
econdmica por sus servicios. Por lo general dentro de este grupo de cuidadores se encuentran

los enfermeros o técnicos especialistas en cuidado.

v’ Cuidador informal o familiar: es la persona encargada de brindar los cuidados
basicos al paciente de manera ambulatoria, estos servicios pueden ser 0 no recompensados, si
es el caso por lo general reciben una estimacion econémica moderada o baja. Entre estas
personas se encuentran, los familiares consanguineos, vecinos y amigos cercanos de la persona
dependiente (40,41).

e Periodos de adaptacion de las personas a su hueva etapa como cuidadores

En el momento que la persona enfrenta las situaciones que conlleva a ser un cuidador,
necesita adecuarse y aceptar el desarrollo de este proceso, es por ello por lo que se plantea 4
etapas de adaptacion para estos cuidadores.

v' Primera etapa o negativa del problema: la negacidn es un proceso de adaptacion en
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el cual el individuo que asumiré el rol de cuidador no llega aceptar el hecho de que alguien de
su entorno familiar tenga algin padecimiento grave que lo lleve a ser una persona dependiente.

Esta etapa afronta sentimientos de temor e inquietud por un periodo corto de tiempo.

v’ Segunda etapa o busqueda informativa: es la etapa en la cual el cuidador empieza
a indagar sobre la patologia de su familiar, las causas, consecuencias, los métodos de apoyo y
los posibles tratamientos; todo con el fin de contrarrestar la patologia y que su familiar se
pueda recuperar. En esta etapa predominan sentimientos de molestia y desacuerdo por la
supuesta injusticia que atraviesan sus seres queridos y por la dificultad de lidiar con cierto

trastorno.

v’ Tercera etapa o reorganizacion: aqui permanecen los episodios de enojo y la carga
del cuidador es mas notoria, pero con el paso del tiempo el cuidador no presenta alguna
negativa relacionada con la situacion y tiene una mejor aceptacion, porque adquirid
conocimientos sobre los diferentes métodos de ayuda y apoyo que fueron investigados en la
etapa de busqueda.

v Cuarta etapa o resolucion: es la etapa de la tranquilidad, donde los cuidadores si
bien tienen una carga mas incrementada se sienten con la capacidad de poder enfrentar las
diferentes demandas de los pacientes. En esta etapa predomina el autocuidado, donde las

personas que atravesaron esta situacion intentan tener una vida normal (40,42).

Iray
bisqueda de
informacion

Reorganizacidn Resolucion

Figura 2. Fases de adaptacion del cuidador. Tomada de Chappotin (43)

b) Sobrecarga
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o Definicidn de sobrecarga
Etimologicamente, esta palabra se deriva de un término inglés “burden”, este término

esta muy relacionado con desarrollos de trastornos o anomalias psiquitricas (2).

Segln la RAE significa “exceso de carga”, refiriéndose al agotamiento fisico, mental
y social, a consecuencia de una acumulacion de situaciones de estrés, ansiedad y un deterioro
en la salud fisica que es acompafiado con pensamientos de insatisfaccion e insuficiencia que

atraviesan los cuidadores (2,44,45).

o Dimensiones de sobrecarga

La sobrecarga se puede laborar con tres dimensiones y estas son:

1. Dimension en el impacto de cuidador: los cuidadores primarios e informales llegan
a sentir un impacto de un aumento de responsabilidades que afecta su estilo de vida y genera
un agotamiento fisico y mental.

2. Dimensidn en calidad de la relacion intrapersonal: Las personas que realicen el rol
de cuidador primario estan sometidos a una presién emocional que puede afectar en su
conocimiento de si mismo.

3. Dimensidn de expectativas de autoeficacia: estas personas que atraviesan por esta
etapa suelen tener una sobrecarga emocional que puede afectar en la confianza que tiene de si

mismo, esto puede llevar a una negligencia laboral (2,44,45).

e Consecuencias de la sobrecarga del cuidador
La vida de las personas que cumplen el rol de cuidador se ve envuelta a experimentar
cambios tanto positivos como negativos que se encuentran estrechamente relacionados con

la economia, su salud personal y en sus relaciones con la sociedad.

v’ Consecuencias positivas:

Son hechos y aportes que genera el cuidador de personas dependientes mas que nada aquellos
con perfil profesional.

- Econdmico: las personas que tienen conocimientos y experiencias de ser
un cuidador tienen la posibilidad de recibir un sustento econémico por parte del estado o de la
propia familia que apoya esta iniciativa, esto le ayudara a conseguir una mejor calidad de vida,
disminuyendo situaciones estresantes por la falta de dinero.

- Calidad de vida: con el sustento econémico, un trabajo asistido, con horarios
establecidos y con términos previamente hablados. El cuidador tiene un mejor estilo de vida y

tiempo para poder proyectarse a futuro y pensar en si mismo.
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- Aspecto psicoldgico: los cuidadores que tienen vocacion de ayuda hacia estas
personas consiguen una plenitud consigo mismos, un gran desarrollo de empatia, una calidad
de vida buena y feliz por ver cémo el cuidado ayuda en la mejoria tanto fisica como mental.
Estos hechos les generan gran regocijo, aumenta la confianza del cuidador a seguir cumpliendo
su rol.

v Consecuencias negativas:

Los cuidadores atraviesan experiencias estresantes que afectan su vida, estos factores son:

- Econdémico: sucede més que nada en el cuidador informal. A los familiares que se
ocupan del rol y que no reciben ningun tipo de apoyo econdémico, generando una economia
baja a causa de los gastos que genera cuidar a una persona dependiente.

- Consecuencias psicologicas: el cambio de rutina que genera ser un cuidador genera
consecuencias en la vida como una sobrecarga psicolégica, estrés diario, agotamiento y
alteracion en el patrén del suefio.

- Cambios en la esfera social: ser un cuidador impacta significativamente tanto en la
vida familiar como en la vida social de las personas. Esto debido a las reorganizaciones de los
horarios en los cuales se establece el cuidado, afectando su esfera social, como resultado de
ello se experimenta una reduccion en el tiempo disponible para el ocio, salidas con amistades,
se modifican las rutinas diarias que cominmente realizaban.

- Cambios fisicos: en el tiempo que el individuo ejerce su rol de cuidador no prioriza
su autocuidado, esto a causa de la demanda generada por el paciente, lo que le conlleva a tener
cierto deterioro en su salud fisica, haciéndose mas visibles los problemas digestivos,

osteoarticulares, entre otros (44,46).

e Herramientas para medir la sobrecarga del cuidador

Son variadas las herramientas y los instrumentos que se disefiaron para la
investigacion y medicion del fenémeno de la sobrecarga del cuidador, entre las herramientas
0 escalas se encuentran; (47,48)

- Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit o Zarit Caregiver Burden Interview

(ZBl)

- Screen for Caregiver Burden (SCB)

- Caregiver Burden Scale (CBS)

- Burden Assessment Scale (BAS)

- entre otros.
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2.2.4. Calidad de vida

o Definicion:

Este término esta relacionado con la segunda guerra mundial ya que en este periodo
fue utilizado por los investigadores y pensadores de esa época, gracias ello fue
evolucionando el estudio de este término. A finales de la década de los 40 la OMS define
como calidad de vida a la apreciacion del individuo sobre su bienestar social, mental y fisico.
Ahora este término se relaciona a los motivos psicoldgicos, econémicos y fisicos que se
deriva del desgaste de energia y el tiempo ejercido que se implementa en el rol del cuidador

y el bienestar del paciente (13,49).

e [Factores que afectan la calidad de vida

En el entorno de un cuidador surgen varios factores que afecten la calidad de vida,
donde se enmarca la parte negativa del trabajo como la ansiedad, depresion y la negacion
que afectan la parte social y psicoldgica, también podemos enmarcar la falta de suefio, la
falta de tiempo donde uno se pueda recrear y el descuido de uno mismo esto llega a afectar
la parte fisica del individuo (50).

e Dimensiones de calidad de vida
Para detallar los factores que perjudican la calidad de vida de los cuidadores se tiene que
abarcar los siguientes los siguientes componentes:
1. Funcidn fisica (FF), es la apreciacion del cuidador de su funcién locomotora.
2. Rol fisico (RF), es el conocimiento del cuidador de sus capacidades fisicas en
algunas de las actividades que realiza para satisfacer las necesidades del nifio dependiente.
3. Dolor corporal (DC), son sintomas que el cuidador manifiesta cuando realiza el rol
de cuidador.
4. Salud general (SM), es la realidad en que su estado fisico y mental se encuentra
mientras realice el rol de cuidador o al finalizar.
5. Vitalidad(V), es la energia que el cuidador requiere para poder realizar actividades
diarias y también de las actividades basicas que necesita el nifio dependiente.
6. Funcion social (FS), son manifestaciones de procesos individuales que cumple el
cuidador en distintas actividades.
7. Rol emocional (RE), capacidad de evolucionar en la toma de las decisiones en
distintas circunstancias.
8. Salud mental (SM), es la estabilidad emocional que mantiene el cuidador.
(13,49,51)
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e Pruebas diagnosticas

Se invento varias escalas para poder medir la calidad de vida de un cuidador entre
estos los méas importantes son: (52,53)

- Cuestionario de salud SF- 36

- Scale to evaluate quality of life in primary caregivers 0 ESCV-FC

- World Health Organization Quality of Life Questionnaire 0 WHOQOL

- Schedule for the Evaluation of Individual Quality of LifeDirect Weight o SEIQoL-

DWS
- Laescala de calidad de vida de Schalock y Keith.

2.2.5. Sobrecargay calidad de vida

Estudiar la sobrecarga del cuidador de pacientes dependientes genera situaciones que
deterioran su salud fisica y psicolégica a causa de diferentes eventos que afecten la calidad de
vida ya que por lo general el cuidador deja a un lado su vida y sus necesidades por priorizar el
de su paciente o familiar. La sobrecarga es un factor negativo que genera limitaciones al
cuidador dentro de las que estan las dedicaciones a tiempo completo y privaciones; a tal punto
que para el cuidador no existen dias festivos, ratos de ocio y por lo general no hay descanso
causando fatiga emocional y fisica. En la mayoria de los casos se observa al cuidador aun
plenamente consciente de la labor que esta por cumplir y la adaptacion en su nuevo estilo de
vida, sin embargo, desarrollan una sobrecarga y un deterioro en su calidad de vida a medida
que pasa el tiempo, por lo cual se ven afectados en el ambito laboral, familiar y social de su
vida cotidiana. En casos extremos los cuidadores no suelen tener algin sustento econémico y
eso agrava la sobrecarga, asi como el estrés y la preocupacion de poder ayudar al paciente o
familiar con ciertos medicamentos para aliviar su estado y en caso de que el paciente no tenga
cura ayudarle a tener una muerte digna. Es evidente que existe una relacion estrecha entre la
sobrecarga y la calidad de vida, lo importante seria determinar si afecta de manera positiva o
negativa a la salud (2,13,15,22,40).

2.3. Definicion de términos bésicos
e Neurodesarrollo: proceso de formacion y maduracion de las células cognitivas
cerebrales.
e Trastornos del neurodesarrollo: alteraciones que dificultan el desarrollo correcto
del cerebro, afectando la vida del individuo.
e Cuidado: del verbo cuidar, ayuda asistencial al paciente en sus actividades
e Cuidador: persona que brinda asistencia fisica, emocional y social a una persona

patol6gicamente activa.
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o Dependiente: persona gque necesita ayuda para realizar las actividades diarias y
fisiologicas.

e Calidad de vida: la percepcion de vida y la forma que el individuo lleva como su
rutina diaria.

e Sindrome de sobrecarga: exceso de carga que causa un agotamiento fisico,

mental y social.
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Capitulo 111

Hipotesis y variables

3.1. Hipdtesis
3.1.1. Hipdtesis general
A mayor sobrecarga existe una mayor probabilidad de deteriorar la calidad de vida de
los cuidadores de nifios con trastornos del neurodesarrollo que asisten al C.E.B.E. Manuel
Duato, Lima, 2023.

3.1.2. Hipotesis especificas

1. A mayor numero de hijos habra una disminucién en la calidad de vida de los
cuidadores de nifios con trastornos del neurodesarrollo que asisten al C.E.B.E. Manuel Duato,
Lima, 2023.

2. A mayor ingreso familiar, existira una mejor calidad de vida de los cuidadores de

nifios con trastornos del neurodesarrollo que asisten al C.E.B.E. Manuel Duato, Lima, 2023.

3. A mayor nivel educativo, mejor serd la calidad de vida de los cuidadores de nifios

con trastornos del neurodesarrollo que asisten al C.E.B.E. Manuel Duato, Lima, 2023.

3.2. ldentificacion de variables
El cuadro de operacionalizacion de variables detalla la variable dependiente,
independiente y las variables intervinientes del estudio.
1. Variable dependiente: Calidad de vida.
2. Variable independiente: Sobrecarga del cuidador.
3. Variables intervinientes: Edad, sexo, ocupacién, estado civil, namero de hijos,
nivel de instruccion, parentesco, ingreso econémico, zona de residencia, tiempo de cuidador y

tiempo diario en cuidado.

3.3. Operacionalizacion de variables
La matriz de operacionalizacion de variables detalla la variable dependiente,

independiente y cada una de las variables intervinientes. (\Ver anexo 2)
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Capitulo IV
Metodologia

4.1. Método, tipo y nivel de la investigacion

4.1.1. Método de la investigacién

El presente trabajo de investigacién se establecio bajo un enfogue cuantitativo, ya que
se utilizaron medidas numéricas y métodos de procedimiento estadistico para recopilar y

analizar los datos que se necesitaron (54).

4.1.2. Tipo de la investigacion
La investigacion se contextualiz6 dentro de las investigaciones puras o basicas, ya que

estuvo dirigida a generar teorias de la base de datos que reunieron los propios autores (54).

e Segun la intervencion del investigador
Es observacional ya que la variable dependiente o de exposicion no fue intervenida o

influidas por el autor, esta se da en un contexto natural (54).

e Segun la planificacién de la toma de datos:
Investigacién prospectiva, porgue se crearon y consiguieron datos que se utilizaron en

el proyecto (54).

e Segun el niUmero de ocasiones en las que se mide la variable de estudio
Transversal, porque la recopilacion de datos de la variable dependiente e

independiente se llevo a cabo en una sola ocasion (54).
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e Segun el nimero de variables asociadas.
Es analitico, porque determiné la relacion entre dos variables, en una coyuntura
establecida (54).

4.1.3. Nivel de la investigacion
Es un estudio relacional, que tuvo como proposito encontrar el vinculo que existe entre

dos variables analizadas (54).

4.2. Disefio de la investigacion
Esta investigacion mantuvo un disefio observacional, analitico y transversal.
Observacional debido a que la variable de exposicion no fue manipulada por el
investigador, analitico porque tuvo un grupo control para poder establecer una comparacion
entre las variables y transversal ya que los datos de las variables dependiente e independiente
se recopilaron en una sola oportunidad (54).

4.3. Poblacién y muestra

4.3.1. Poblacion

La investigacion tuvo como poblacion de estudio a todos los cuidadores de los 236
nifios que asisten al centro de educacion béasica especial (C.E.B.E) Manuel Duato, ubicado en
Av. Central 7, Los Olivos 15306, Lima, Perd. Siendo una institucion categéricamente

escolarizada, mixta, de tipo privada que pertenece a la UGEL Rimac 02. (55).

4.3.2. Muestra (con criterios de inclusién y exclusion)

Para determinar la muestra se utiliz6 el programa de libre distribucion para analisis
epidemioldgico de datos EPIDAT Version 4.2, actualizado en el afio 2016, creado por la
Direccion General de Salud Publica de Espafia (Junta de Galicia), la Organizacion
Panamericana de Salud (OPS), la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la universidad

CES de Colombia, y el centro de informacion de Ciencias Médicas Cubana.

Para el calculo del tamafio de la muestra se emple6 la formula de coeficiente de
correlacion y se obtuvieron los datos del estudio realizado por Garcia y cols., titulado “Calidad
de vida y Sobrecarga en cuidadores primarios de poblacién infantil con Trastorno del Espectro
Autista de la ciudad de Manizales” realizada el 2021, donde el coeficiente de correlacion entre
sobrecarga y calidad de vida para salud general fue 0.37. (13)

Se obtuvo como resultado una muestra de 55 cuidadores.
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Donde:

- Coeficiente de correlacion a detectar: 0,370

- Nivel de confianza: 95,0 %

Tamafio de la muestra

Potencia (%) Unilateral Bilateral

80,0 44 55

Para reafirmar la confiabilidad de la muestra se sumé el 10% de la poblacidn estudiada,

por lo que la totalidad de la muestra final estuvo compuesta por 60 cuidadores de nifios que
asisten al C.E.B.E Manuel Duato durante el 2023.

a) Criterios de inclusion

Cuidador principal mayor de 18 afios.

Cuidador que acepte participar en la investigacion.

Personas que tienen a cargo la responsabilidad principal de la persona que necesita
el cuidado.

Personas con un tiempo dedicado al cuidado del paciente minimo 3 meses.

Personas con capacidad cognitiva para poder resolver el cuestionario.

b) Criterios de exclusion

Personas que no deseen participar en la investigacion.

4.3.3. Muestreo

Muestreo no probabilistico por conveniencia, debido a que tomamos la muestra que

se encontro disponible, convocamos al participante mediante la realizacion de una campafa y

se recopilo la informacion de las personas que asistieron, quisieron participar y asi brindar la

informacion correspondiente

4.4. Tecnicas e instrumentos de recoleccion y analisis de datos

4.4.1. Técnicas

Como técnica de recoleccion de datos se utilizaron encuestas en formato de

cuestionario, dentro de las cuales estuvo incluido una ficha de recoleccion de datos y dos fichas

validadas para las variables de sobrecarga y calidad de vida. La recopilacion de informacién

del cuestionario se llevd a cabo después una previa coordinacion con el personal
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administrativo y docente del C.E.B.E. Manuel Duato para adquirir el permiso correspondiente
para la ejecucion del estudio (Ver Anexo 4); posteriormente se convocé de manera virtual a
los cuidadores, invitandolos a una campafia, donde se abord6 al participante con un previo
saludo, identificindome e informando el motivo de la intervencion para asi indicarle cémo
se puede participar en la campafia asi como en la investigacion; también se indicd los
parametros éticos del mismo, los participantes aceptaron colaborar en el proyecto se procedid
a solicitar la firma del consentimiento informado (Ver Anexo 3) y entregar los cuestionarios

para el recojo de la informacion.

4.4.2. Instrumentos de recoleccién de datos
Presentamos los instrumentos que se utilizaron para recolectar la informacion
analizada en el trabajo de investigacion y que fueron clave para la corroboracion de la

hipétesis. (Ver anexo 5)

4.4.2.1.Ficha de recoleccién de datos:

e Disefio:

La ficha de recoleccidn es un cuestionario que se utilizé para la basqueda de los datos
referentes de la muestra de estudio como son; los datos familiares, pedagdgicos, educativos y
laborales de cada individuo. Se encuentra dividida en 2 segmentos; la primera parte incluye la
fecha en la que se realiz6 la encuesta y el codigo de ficha; el segundo segmento de la ficha
detalla Unicamente los datos especificos del cuidador, este incluye un total de 10 items, que
detallan la edad, el sexo, el estado civil, ocupacion, nivel de instruccion, parentesco, nimero
de hijos, ingreso econémico, zona de residencia, tiempo de cuidador y el tiempo diario de

cuidado.

Las preguntas de edad, nimero de hijos, tiempo de cuidado y tiempo diario de
cuidador son preguntas abiertas con capacidad de respuestas libres; mientras que las preguntas
de sexo, estado civil, ocupacion, nivel de instruccién, parentesco, nimero de hijos, ingreso

econdémico zona de residencia son preguntas de opcién multiple con respuesta Unica.

e Confiabilidad y validez
Para la validez de la ficha, se concreté una prueba piloto en 20 cuidadores con

facultades semejantes a la poblacion de estudio.

Para la confiabilidad de la ficha, se ejecuté el analisis de la congruencia interna por
medio del coeficiente alfa de Cronbach, que arrojé como resultado un grado aceptable de

credibilidad con un puntaje de 0.79.

41



4.2.2. Sobrecarga del cuidador

Escala de sobrecarga de cuidador de Zarit.

5. Disefio

La escala de sobrecarga de cuidador determina tres dimensiones que expresan los
sentimientos del impacto del cuidado, la relacién interpersonal y las expectativas de
autoeficacia que atraviesa cada cuidador, dentro de las mismas se encuentran distribuidos los

22 items que conforman la encuesta.

La distribucién comprende en que la dimension de impacto de cuidado esté constituida
por 12 items: 1, 2, 3, 7, 8, 10, 11, 12, 13, 14, 17 y 22 que exponen las consecuencias del
cuidado sobre el cuidador; la dimension de relacion interpersonal esta conformada por 6 items;
4,5, 6,9, 18 y 19, donde explican cudl es la relacién entre el cuidador con el paciente y por
ultimo la dimensidn de las expectativas de autoeficacia, que se encuentra formada por 4 items;
15, 16, 20 y 21 donde se dan a conocer las creencias y vivencias que adquirié al momento de
cuidar. Se aclara que los primeros 21 items hablan de la sobrecarga y el item 22 se enfoca en

la percepcidn global de la sobrecarga que tienen los mismos cuidadores.

Cada item se encuentra valorado con una escala tipo Likert, y tiene cinco opciones de
respuesta que son; nunca, rara vez, algunas veces, bastantes veces y casi siempre; dentro de
las cuales oscila una puntacién de 1 a 5, las designaciones son las siguientes:

- Nunca =1 punto.

- Raravez = 2 puntos.

- Algunas veces= 3 puntos.

- Bastantes veces= 4 puntos.

- Casi siempre= 5 puntos.

Los puntajes de la encuesta fluctian desde 22 hasta 110 puntos, los mismos que se
reparten en 3 divisiones; Ausencia de sobrecarga como aquel resultado en el que el cuidador
no atraviesa ningun problema al realizar sus actividades, sobrecarga leve como el resultado en
el cual el cuidador expresa pequefios problemas al realizar sus labores y sobrecarga intensa se
expresa como la consecuencia de la problemética que atraviesan los cuidadores al momento

de brindar sus cuidados,

La puntuacion de cada item es sumada para conocer la puntuacion total del grado de
sobrecarga. Teniendo como conclusion, la escala de sobrecarga de cuidador se clasifica como:
(56,57)

- Ausencia de sobrecarga = 22 - 46 puntos.
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- Sobrecarga leve > 47 - 55 puntos.
- Sobrecarga intensa = 56 - 110 puntos.

e Confiabilidad y validez

Este instrumento fue creado y aplicado por primera vez en 1980 por Zarit et al. en la
investigacion titulada “Relatives of the Impaired Elderly: Correlates of Feelings of Burden”.
(40,58) A partir de 1996, ha sido adaptada al espafiol por distintos investigadores, donde entre
muchas adaptaciones destaca la que fue elaborada por Carrasco y cols., y se precisa que la
herramienta tiene una confiabilidad de 0.91 por el coeficiente de alfa de Cronbach y coeficiente
de Pearson de 0.86. La escala se encuentra disefiada, validada y asegurada, para conocer el
concepto de sobrecarga del cuidador y considera la magnitud de este factor como elemental

para la conservacion de los enfermos mentales en la comunidad (40,59,60).

Fue validado en Pert en el afio 2012 en la investigacion de Li Quiroga M. y cols.
titulada “Nivel de sobrecarga emocional en familiares cuidadores de personas con
esquizofrenia en un hospital puablico de Lambayeque - Peri’”, en esta validacion del
instrumento participaron 6 expertos dentro de los cuales destacan 3 psicélogos, 2 médicos
internistas y 1 antropdloga, al final se determiné un nivel de confiabilidad en alfa de Cronbach

de 0,94; determinando que es instrumento valido y confiable para la investigacion (60,61).

4.2.3. Calidad de vida

El cuestionario de salud para calidad de vida SF- 36.

¢ Disefio

El cuestionario SF-36 estd compuesto por 36 items (preguntas), que evaltian los
aspectos positivos y negativos de la salud, se encuentran distribuidos en 8 dimensiones que
son:

1. Funcién fisica (FF): es la capacidad para ejecutar actividades fisicas necesarias
para valerse por si mismo. Esta dimension consta de 10 items

2. Rol fisico (RF): impedimento que genera la enfermedad para realizar algunas
actividades. Consta con 4 items.

3. Dolor corporal (DC): dolor fisico que obstaculiza la vida de la persona. Esta
conformado por 3 items.

4. Salud general (SG): percepcidn del paciente sobre su salud propia, esta dimensién
tiene 5 items

5. Vitalidad (V): impresion de la capacidad energética de la persona en 24 horas. Esta

dimension tiene 4 items
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6. Funcién social (FS): nivel en que los problemas de salud interfieren en las
actividades sociales de las personas. Esta establecida por 2 items.

7. Rol emocional (RE): medida del impedimento emocional que ocasiona la
enfermedad. Consta con 3 items.

8. Salud mental (SM): calidad del estado animico y nervioso de la persona.
Establecida por 5 items. (49,51).

9.

Las respuestas se daran de manera opcional tomando como estructura a la escala
Likert, que varia de 2 a 6 opciones dependiendo de cada item donde la suma de los puntajes
oscila de 0 a 100 puntos. Estableciendo que el puntaje mas alto determinara la mejor calidad

de vida y a menor puntaje mostrara una mala calidad de vida.

Con la sumatoria de puntos podemos establecer la calidad de vida teniendo en cuenta
estos puntajes: (49,52,62)

- 75-100= Muy buena calidad de vida.

- 50-75= Buena calidad de vida

- 25-50= Regular calidad de vida

- 0-25= Mala calidad de vida

e Confiabilidad y validez

El cuestionario de salud para calidad de vida SF- 36 fue desarrollado por primera vez
a inicios de los noventa en Estados Unidos por Ware y Sherbourne, es un cuestionario que
provee informacidn de la calidad de vida de la poblacion en general, asi como de los pacientes.
Esta es una herramienta muy préactica por su facilidad y su sencillez de comprensién, lo que lo
llevé a ser muy utilizado en todo el mundo fue traducido al espafiol el 2003 por Alonso et al.
(49,63,64).

Fue evaluado y adaptado por Salazar F y Bernabe en el afio 2012 en la investigacion
titulada “El SF-36 espafol en Peru: estructura factorial, validez de constructo y consistencia
interna” donde se evaluo las caracteristicas psicométricas del cuestionario SF-36, establecida
en una prueba de 4344 peruanos con un rango de edad entre los 15 a 64 afios. El instrumento
se evalué mediante el coeficiente de alfa de Cronbach con un resultado de 0.82, para el
formulario completo, donde el SF-36 presentd propiedades psicométricas que pudieron

determinar su consistencia, validez y estructura factorial (49,64,65).

4.3. Analisis de datos

En este estudio, al final de la recoleccién de datos, se procedio a realizar la base y
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limpieza de datos mediante el programa Excel y se empled el software estadistico STATA.

En cuanto al andlisis exploratorio de datos o estadistica descriptiva, las variables
cuantitativas y cualitativas seran analizadas mediante medidas de tendencia central como la
media, mediana y los porcentajes; asi como medidas de dispersion como el rango

intercuartilico y la desviacién estandar (DE), segln el tipo de variable correspondiente.

En cuanto a la estadistica inferencial se utilizaron pruebas paramétricas de contraste
de hipotesis. Para determinar la relacion entre las variables se utilizo la prueba estadistica Chi-
cuadrado (X?) para las variables categoricas, prueba de ANOVA para cuando a variable
categorica tuvo mas de dos categorias y la prueba T de Student para una variable cuantitativa
y cualitativa. Del mismo modo se utilizé pruebas de regresion logistica simple y multiple
dependiendo de la variable y la distribucion. Donde se consider6 un valor de “p=< 0.05” para
la significancia estadistica con intervalos de confianza del 95%. Para estos calculos
estadisticos se utilizé el programa STATA. Version 17.0.

4.4.  Consideraciones éticas
La aprobacion de este proyecto de investigacion fue otorgada por el comité de Etica e
Investigacidn de la Universidad Continental, asi se obtuvo el permiso correspondiente del

C.E.B.E Manuel Duato, fue procesado.

Se realizo en personas que dieron previamente el consentimiento informado solicitado,
estas personas tuvieron total libertad para aportar o contribuir con el desarrollo del proyecto
sin la necesidad de sentirse obligado o presionado en ninguna circunstancia. Del mismo modo,
se informd y se explico que este proyecto mantuvo rigurosamente el proceso de anonimato,
respetando y procesando los datos de los participantes con total confidencialidad. El respeto
por los principios éticos guié el desarrollo de este proyecto, considerando los derechos que
muestran los autores de las investigaciones utilizadas para la redaccion bibliografica del

proyecto.
Se cumplié las normativas éticas internacionales, adhiriéndose y respetando la

declaracion de Helsinki y el codigo de Nuremberg. Del mismo modo, se tomaron en cuenta

los principios de autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia de la bioética médica.
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Capitulo V

Resultados

5.1.  Presentacion de resultado

Tabla 1. Resultados descriptivos

Caracteristicas N (%)

Edad (afios)* 454 +£12.8

Sexo
Femenino 47 (78.3)
masculino 13 (21.7)

Estado civil
Soltero (a) 12 (20.0)
casado (a)/conviviente 41 (68.3)
viudo(a)/divorciado(a) 7(11.7)

Ocupacion
dependiente 11 (18.3)
independiente 20 (33.3)
Sin ocupacién 29 (48.3)

Grado de Instruccion
Secundaria 32 (53.3)
Superior 28 (46.7)

Parentesco

Madre 47 (78.3)
Padre 10 (16.7)
otro familiar 3(5.0)

Nro. de hijos** 2(1-3)



Ingreso econémico

Menos de 1150 soles 43 (71.7)

Mas de 1151 soles 17 (28.3)
Zona de residencia

Rural 4(6.7)

Urbano 56 (93.3)
Tiempo de cuidado (afios/ meses) ** 8(6-14.2)
Tiempo de cuidado (horas/ dia) ** 24 (24 - 24)
Grado de sobrecarga

Ausencia de sobrecarga 7(11.7)

Sobrecarga leve 7(11.7)

Sobrecarga intensa 46 (76.7)
Calidad de Vida

Muy buena CV 7(11.7)

Buena CV 38 (63.3)

Regular CV 15 (25.0)

* Media £ desviacion estandar
** Mediana y rango intercuartilico

En la tabla 1 se observa que el promedio de edad de los cuidadores fue de 45,4 afios
con una DE # 12.8; siendo la mayoria (78.3%) mujeres; un 68.3% se encuentra conviviendo
con su pareja o esta casada. La mayor parte (48.3%) no tiene otra ocupacion adicional; el
grado de instruccion mas comun (53.3%) es la secundaria; Gran parte de los cuidadores son
las madres (78.3%); la mediana del namero de hijos del cuidador es 2 con un rango
intercuartilico de 1 — 3; la mayor parte (71.7%) con ingreso econémico bajo; una mayor
cantidad de cuidadores vive en zonas urbanas (93.3%); El tiempo de cuidado tiene una
mediana de 8 con un Rl de 6 a 14.2 afios/ meses; para las horas de cuidado se tuvo una mediana
de 24 con un RI de 24 — 24. La sobrecarga es intensa para la mayoria (76.7%), asi también el

63.3% informd tener una buena calidad de vida.
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Tabla 2. Tabla comparativa simple inferencial

Grado de Calidad de vida

Caracteristicas Muy bueno/Bueno Regular Valor de p
Edad (afios)* 46.7+13.4 41.7+10.1 0.191
Sexo

Femenino 34(72.3) 13 (27.7)

masculino 11 (84.6) 2 (15.4) 0:300
Estado civil

Soltero (a) 8 (66.7) 4 (33.3)

casado (a)/conviviente 31 (75.6) 10 (24.4) 0.644

viudo(a)/divorciado(a) 6 (85.7) 1(14.3)
Ocupacion

dependiente 9(81.8) 2 (18.2)

independiente 16 (80.0) 4 (20.0) 0.576

Sin ocupacion 20 (68.9) 9(31.1)
Grado de Instruccion

Secundaria 24 (75.0) 8 (25.0)

Superior 21 (75.0) 7 (25.0) 1000
Parentesco

Madre 34 (72.3) 13 (27.7)

Padre 9 (90.0) 1(10.0) 0.475

Otro familiar 2 (66.7) 1(33.3)
Nro. de hijos** 2(1-3) 2(1-3) 0.915
Ingreso econémico

Menos de 1150 soles 32 (74.4) 11 (25.6) 0.860

Més de 1151 soles 13 (76.5) 4 (23.5)
Zona de residencia

Rural 2 (50) 2 (50)

Urbano 43 (76.8) 13 (23.2) 0232
Tiempo de cuidado afios/ meses** 8.3(6-16.1) 7(2.3-10.4) 0.073
Tiempo de cuidado horas/ dias** 24 (24 - 24) 24 (24 - 24) 0.222
Grado de sobrecarga

Ausencia de sobrecarga 6 (85.7) 1(14.3)

Sobrecarga leve 7 (100) 0(0) 0.175

Sobrecarga intensa 32 (69.6) 14 (30.4)

* Media * desviacion estandar
** Mediana y rango intercuartilico

En la tabla 2: se observa que de los 60 cuidadores que fueron estudiados se encontrd

que en las variables edad, sexo, el estado civil, la ocupacidn, el nivel de instruccion,
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parentesco, asi como en la cantidad de hijos, el ingreso econdémico, la zona residencial y el

grado de sobrecarga con respecto a si la calidad de vida es buena/ muy buena o regular, no

presentaron diferencia estadisticamente significativa debido a que presentaron un p- valor >

0.05.

Tabla 3. Tabla comparativa multiple inferencial

Caracteristicas

Analisis bivariado

OR IC 95% p

Edad (Afos)* 0.97 0.92-1.01 0.191
Sexo

Femenino Ref.

Masculino 0.48 0.09-251 0.369
Estado Civil

Soltera Ref.

Casado/conviviente 0.65 0.16 - 2.65 0.540

Viudo/divorciado 0.33 0.03-4.30 0.376
Ocupacion

Dependiente Ref.

Independiente 1.13 0.17 - 7.64 0.90

Sin ocupacion 2.03 0.35-11.76 0.422
Instruccion

Secundaria Ref.

Superior 1.00 0.30-3.26 1.000
Parentesco

Madre Ref.

Padre 0.291 0.32-2.65 0.243

otros 1.308 0.11-16.09 0.834
Nro. De hijos** 0.88 0.51-1.52 0.637
Ingreso econémico

Menos de 1150 soles Ref.

Mas de 1151 soles 0.90 0.24 - 3.37 0.869
Zona de residencia

Rural Ref.

Urbano 0.30 0.04 - 2.46 0.236
Tiempo de cuidado afios/ meses** 0.91 0.82-1.02 0.092
Tiempo de cuidado horas/ dias** 1.17 0.87 - 1.57 0.304
Grado de sobrecarga

Ausencia de sobrecarga  Ref.

Sobrecarga leve 0.00 - 0.317

Sobrecarga intensa 2.63 0.28 - 24.80 0.381

* Media £ desviacion estandar
** Mediana y rango intercuartilico
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En la tabla 3 se observa que cada incremento en la edad de las personas el riesgo de
disminuir la calidad de vida incrementa en un 97%, con un IC de 0.92 a 1.01 y un p- valor sin
significancia estadistica (p- valor = 0,191); en cuanto al nivel de instruccién el OR fue 1 con
un IC de 0.30 a 3.26, demostrando no tener significancia estadistica (p- valor = 1), del mismo
modo el nro. de hijos presento un OR de 0.88 con un IC de 0,51 — 1.52, no presentando
significancia estadistica (p- valor = 0,64), el OR del ingreso econémico fue de 0.90, con un
intervalo de confianza de 0.24 a 3.37, demostrando que no hay una significancia estadistica
(p- valor = 0.87); En la sobrecarga se determino que la sobrecarga intensa con respecto a la
ausencia de sobrecarga tiene OR de 2.63 con un IC de 0.28 a 24.80, siendo no estadisticamente
significante ( p- valor = 0.38) al igual que la sobrecarga leve (p- valor = 0.32).

5.2.  Discusion de resultados

Este proyecto estuvo conformado por 60 cuidadores de nifios con trastornos del
neurodesarrollo, los cuidadores presentaron un indice mayor de sobrecarga intensa, en menor
proporcién una ausencia de sobrecarga y/o sobrecarga ligera; donde mas de la mitad que tienen
una sobrecarga intensa presentan una calidad de vida buena/ muy buena y en menor medida
una calidad de vida regular, determinando que no existe relacion estadisticamente significativa

entre ambas variables.

Estudios similares como el de Caro et al. encontraron correlacion negativa débil y con
significancia entre la carga y la calidad de vida de los cuidadores (26). Estos resultados
discrepan con Cérdenas que determino que la sobrecarga tiene una influencia estadistica
significativa sobre la calidad de vida (22); del mismo modo en Colombia determinaron que
los cuidadores no mostraron un nivel de sobrecarga, asi que no ocurrieron alteraciones en su
calidad de vida, sobre todo en el ambito social, familiar y econémico, resultados que
argumentan tener correlacion estadistica (13). En Espafia determinaron que la calidad de vida
y la percepcién de salud fue aceptable, puesto que hubo carencia de sobrecarga (23). En
Meéxico, establecieron mantener una relacién negativa, puesto que la sobrecarga repercute en
la calidad de vida, al afectar predominantemente la salud fisica de los cuidadores, lo que

resuena emocionalmente en los mismos, amedrentando su entorno personal y social (16).

Otro estudio en Espafia alega que un aumento en la sobrecarga impacta de manera
considerable a la calidad de vida (25). En Cuba se valord una conexion estadisticamente
significativa entre las variables, ya que demostré que el 90.9% no tenian sobrecarga
presentando buena o muy buena calidad de vida, mientras que una minoria con sobrecarga
intensa presentaban una mala o muy mala calidad de vida. (45). Una investigacion realizada

en Per( afirmo que la calidad de vida y carga presentaron una relacion estadisticamente
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significativa, puesto que un superior nimero de cuidadores presento niveles de carga intensas
relacionadas a una baja calidad de vida y los que no tenian sobrecarga presentaban una calidad
de vida alta (15). En Brasil demostraron que la sobrecarga se interrelaciona inversamente con

varios dominios de la calidad de vida, esencialmente en el sector ambiental y fisico (19).

Ruiz en México asegurd que tanto el estado de salud como la calidad de vida de los
cuidadores depende necesariamente de la sobrecarga, generando que ambas variables
establezcan una relacion negativa significativa (20). Un estudio realizado por Cabrera y
Pefafiel en Ecuador demostrd que la calidad de vida se correlaciono desfavorablemente con
la sobrecarga, ya que la mayoria de los dominios se ven afectados por una alta carga (17).
También en México demostraron una asociacion inversa entre la calidad de vida y sobrecarga
puesto que su poblacién obtuvo un puntaje de 74.8 en la calidad de vida, encontrandose un
buen estado méas que nada en el ambito saludable, vital y emocional, debido a que el 89.9%
carecian de algun valor elevado de carga, certificando que mientras mas baja sea la categoria
de carga, acrecentara la calidad de vida (18). En Espafia alegaron que las caracteristicas y
exigencias que requieren las diferentes enfermedades generan que los cuidados
proporcionados sean mas trabajosos lo que origina un incremento desproporcional en la carga
al realizarlos, lo que atafie perjudicialmente en la salud fisica, social y psiquica de los

cuidadores, reduciendo su calidad de vida (21).

El hecho de que la mayoria de estudios determine que la sobrecarga y factores
negativos adicionales necesariamente deban causar un deterioro en la calidad de vida
(15,24,29), no es reglamentaria, pueden haber casos en los que estas relaciones no siempre
son directas; suelen existir multiples aspectos o situaciones que estan presentes al momento
de realizar el cuidado, que apoyan la travesia de experimentar una adecuada calidad de vida,
pese a que existe una alta incidencia de carga; esto puede pasar si existe una estrategia de
afrontamiento eficaz, cuando la planificacion y organizacion en actividades son convenientes
para el cuidador, al presenciar apoyo solido institucional, comunitario, familiar y/o por parte
de otros cuidadores; asi como también un acceso oportuno a recursos o servicios esenciales
como programas de apoyo, talleres educacionales, charlas, etc. por supuesto adicionar una
capacidad de resiliencia inaudita y el talento para encontrar positivismo y gratificacion en
posturas exigentes (66-69); todos ellos pueden ser concausas que apoyan a la permanencia de

una calidad de vida adecuada a pesar de la sobrecarga.

De acuerdo con las caracteristicas sociodemograficas brindadas, el presente estudio
tuvo una mayor prevalencia de cuidadores del sexo femenino, con una edad promedio de 45.4

afios, siendo en su mayor parte madres, que se encontraban casadas y/o conviviendo,
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presentando una buena/muy buena calidad de vida, donde no se evidencio relacion

estadisticamente significativa entre las variables y la CV.

Un estudio en Tacna determind que el tipo de parentesco (madres), estado civil
(convivientes) y la edad (entre 40 a 49 afios) presentaba una mala calidad de vida,
evidenciandose una relacion estadisticamente significativa entre las variables (64). Proyectos
realizados en Chile y Per( determinaron un predominio en el género femenino, desempefiando

el rol de madres casadas, teniendo una edad media de 40 y 44,3 afios respectivamente (24,30).

Dos estudios en México establecieron que el género predominante era el femenino con
una edad promedio de 36 y 39.9 afios, asi como estar casado y tener un vinculo familiar con
el receptor del cuidado. (16,70) En Perd del mismo modo un trabajo determina predominancia
del sexo femenino con una edad media de 40 afios y que estaban casados o convivian, pero
que no tenian ningun vinculo con el paciente (28). En Brasil alegaron que la totalidad de
cuidadoras eran féminas cumpliendo el rol de mamas, con rango de edad entre 16 y 65 afios y
el 75.2% tenia pareja. (19). En México el 76.2% eran mujeres de aproximadamente 43.5 afios,

teniendo vinculo de madres e hijas, y que estas no se encontraban conviviendo con pareja (20).

Esta similitud en resultados puede deberse a que para la sociedad el papel de la mujer
es ocuparse del hogar; sin importar la edad, condicién y grado de afeccion de la persona
asistida, debido a que estas tienen mayor capacidad o se encuentra mas “preparadas”, esto por
la paciencia, la delicadeza y carifio que brindan al momento del rol. Esta division en el cuidado
femenino y masculino esta estrechamente respaldado por la maternidad, indicando una vez
mas que las mujeres fueron asignadas a este trabajo a través de generaciones, aportando a que
continlen siendo percibidas como las suministradoras de cuidado, mientras que los hombres
por el contrario son conocidos por ser los proveedores financieros de los hogares, sin afirmar
una participacién nula en el cuidado, ya que de alguna u otra manera lo hacen de manera
suplementaria, a través de un apoyo emocional, familiar o lucrativo lo que es potencialmente
positivo en esta situacion, en algunos casos llegan a ser cuidadores debido a la inclusién

manejada por los cambios en la sociedad actual (12,19,21,24,30,66,70).

En este analisis investigativo se pudo corroborar que la mayor parte de los
encuestados, llegaron a finalizar el nivel educativo secundario, de igual manera se hallé que
no realizaban otras actividades que ayuden a su nivel econémico, estas variables no indicaron
relacionarse estadisticamente con la CV. De manera analoga en Lima otro estudio determind
que la mayoria de su poblacion presentaba un nivel medio secundario, enfocandose a su hogar,

alegando vivir en condiciones socioecondmicas un tanto deficientes (27).
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En Colombia indagaron y demostraron que los cuidadores con una escolaridad y
economia baja se dedicaban principalmente a las actividades hogarefias (71). Por otra parte,
en Espafia la investigacion realizada por Ribe y cols. expuso que los cuidadores con un grado
instructivo secundario o superior presentaron una mayor calidad de vida, enfocandose en el
ambito social, ambiental y ademas sirve como potenciador para adquirir potenciales trabajos;
por consiguiente, tener mejores posibilidades econémicas que garantice una buena calidad de
vida. (25) En México destacan que el nivel educativo méximo es de secundaria y la mayoria
se dedicaban a sus hogares (18).

Carretero et. al. detalla que tener edad avanzada, ser mujer, tener un nivel educativo y
una socioeconomia deficiente pueden ser factores principales que podria desencadenar un
proceso de deterioro (66). Es importante resaltar que las personas que tienen estas
caracteristicas desestimatorias son propensas a situaciones de enojo y frustracion
incrementando su vulnerabilidad, pese a esto hay una prevalencia considerable en la calidad
de vida. Entendiendo que las estrategias de apoyo sociocultural y educativo estan siendo

favorables, procurando reducir los factores negativos que afecten la calidad de vida (25,66).

En nuestra investigacion encontramos que la mediana en la cantidad de hijos que
tenian los cuidadores era 2 con un Rl de (1 -3), ho encontrando una asociacion estadisticamente
significativa entre las variables, ya que presentaban tanto buena/ muy buena o regular calidad
de vida. Estos datos discuten con un analisis mexicano que determino una prevalecia el sexo
masculino en los cuidadores, con una edad media de 68 afios, teniendo una media de 4.81y
DE 2.42 hijos, determinando que a mayor edad y nimero de hijos menor es la calidad de vida,

encontrando una relacion significativa entre variables (72).

En chile detallan que las dimensiones de dolor corporal y salud general de la calidad
de vida se encuentra asociada significativamente mas baja con los cuidadores que tienen hijos.
(24) En Medellin Colombia determinan que la mayoria de los cuidadores tenia entre 1y 3
hijos, estableciendo que no existe una relacion estadisticamente significativa entre si los
cuidadores tenian hijos o no tenian hijos (73). Otro estudio en México detalla que el nivel de
sobrecarga es autdnomo a la cantidad de hijos que presente el cuidador, no encontrandose una

alianza significativa entre las variables (74).

El hecho de que se presente un nifio con alguna discapacidad suele ser un factor
alternante en la vida familiar causando situaciones positivas y negativas, generando un
distanciamiento en las parejas o tal vez una union mas profunda entre ellos, siendo este un

punto muy controversial en la mayoria de los estudios (75). Este acontecimiento puede llegar
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a influir en la decision de tener mas hijos, pero esto es altamente propio de ambos padres; otras
causas pueden ser presentar una limitacion en los recursos financieros o porque desean
brindarles una mejor vida, asegurando una educacion oportuna, atencion y recursos éptimos
necesarios para la crianza y por su puesto sumar a que no desean tener cargas adicionales ya
que el cuidado requiere tanto esfuerzo como tiempo. Lo que quiere decir que, a mayor carga,
mayor exposicion a situaciones estresantes y preocupantes conllevando a una afectacion en la
calidad de vida (24,72,75,76).

Nuestro estudio detallo que no se encontraron relaciones estadisticamente
significativas entre las variables tiempo de cuidado afios/ meses y horas/ dias con calidad de
vida. Se encontr6 una similitud de resultado con estudios en México, donde Martin del campo
(74) destaco que el tiempo como cuidador y las horas diarias de cuidado, no se relacionan
estadisticamente con la sobrecarga. Y Carrillo que encontr6 unas discrepancias significativas
entre las horas de cuidado y la calidad de vida (72). Estos resultados difieren en Colombia
donde determinaron que si hay una mayor asociacién entre el tiempo dedicado en horas y la
calidad de vida (73).

En la mayoria de los casos un aumento en el tiempo es un prondstico a la disminucién
de la calidad de vida como detallan algunos autores (73-75), pero en una minoria de
cuidadores sin importar las horas dedicadas al cuidado y la mantencién de una buena calidad
de vida refleja la capacidad que tienen los cuidadores para afrontar las dificiles situaciones que
atraviesan con el apoyo institucional, social y familiar que puedan llegar a recibir por parte de

las personas de su entorno (66-68).

o Limitaciones y fortalezas
Como cualquier investigacion, este proyecto no esta exento a limitaciones una de ellas
es el tema de la cantidad de la muestra, en definitiva, si fuera una muestra mas amplia se podria

procesar un resultado mas firme. Siendo ventajosa una recoleccion completa de muestras.

Otra de las limitaciones del presente estudio viene abarcando el tema de los
cuestionarios utilizados, puesto que existieron ciertas dificultades en la comprension y/o
confusion en algunas preguntas por parte de los cuidadores, influyendo en las respuestas de
los participantes.

También al ser un cuestionario complejo y extenso se procura un mayor tiempo a su
realizacion y conclusion, agotando a los participantes. Lo positivo es que el cuestionario brinda

informacion precisa de la situacion en la que se encuentran los mismos.
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Una limitacién fue la informacidn, ya que no precisamos la sinceridad de las preguntas

en los encuestadores, puesto que se puede optar o no en responder sinceramente la encuesta.
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Conclusiones

No se evidenci6 una relacion de proporcion inversa estadisticamente significativa entre el
sindrome de sobrecarga y calidad de vida de los cuidadores de nifios con trastornos del
neurodesarrollo, puesto que se evidencio una sobrecarga intensa en la mayoria de los
cuidadores pero que no llego afectar negativamente su calidad de vida. Esto puede deberse
a un apoyo social, familiar e institucional hacia las cuidadoras haciendo posible una
prevalencia de una calidad de vida adecuada.

El nimero de hijos no tuvo una afinidad de proporcion inversa estadisticamente
significativa con la calidad de vida de los cuidadores, llegando a determinar que tener 1 0

mas hijos, no repercute de manera negativa en la calidad de vida.

Probamos que el ingreso familiar no tiene una relacion de proporcién directa
estadisticamente significativa en la calidad de vida de los cuidadores de nifios que asisten
al C.E.B.E. Manuel Duato. Probando que, aunque el ingreso familiar sea superior o inferior

al rango no influencio en la calidad de vida de los cuidadores.

El nivel educativo y la calidad de vida no presentan una relacion de proporcién directa
estadisticamente significativa, puesto que, aunque hayan culminado nivel educativo

secundario o superior los cuidadores igual mantenian buenos niveles de calidad de vida.
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Recomendaciones

1. Se recomienda continuar y fortalecer los soportes de apoyo familiar, social e institucional
para las cuidadoras. Pese a que no se evidencio una disminucion en la calidad de vida a
pesar de la sobrecarga intensa, se resalta lo fundamental que es mantener un ambiente de
apoyo firme, ya que la mantencion de esto nos puede garantizar una permanencia de buena

calidad a pesar de la sobrecarga.

2. Se sugiere un monitoreo individualizado de apoyo a estos cuidadores, y ocuparse de las

necesidades de cada familia para la preservacién de una buena calidad de vida.

3. Se aconseja mantener un seguimiento en los cuidadores con un nivel socioeconémico
relativo bajo, enfocarse en explorar si estos tienen el apoyo emocional, social necesario

para la prevalencia de la calidad de vida, asi como un ingreso optimo a sistemas de salud.

4. Desarrollar programas que apoyen habilidades especificas y necesidades personales que

mejoren significativamente la calidad de vida en funcion del nivel educativo.
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Anexo 1

Matriz de consistencia

Titulo: Sobrecarga y Calidad de vida en cuidadores de nifios con trastornos del neurodesarrollo C.E.B.E. Manuel Duato,

Lima, 2023.
Problemas Objetivos Hipotesis Variablese  Metodologia Poblacion y muestra
indicadores
Problema general Objetivo general Hipétesis general Variable Método Paoblacién:

¢Cual es la relacion
entre el sindrome de
sobrecarga y la calidad
de vida de los
cuidadores de nifios
con trastornos del
neurodesarrollo que
asisten al C.E.B.E.
Manuel Duato, Lima,
2023?

Problemas especificos

¢Como influye el
namero de hijos en la
calidad de vida de los
cuidadores de nifios
con trastornos del
neurodesarrollo que
asisten al C.E.B.E.
Manuel Duato, Lima,
2023?

¢Existira relacion entre

Identificar la relacion
entre el sindrome de
sobrecarga y la calidad
de vida de los cuidadores
de nifios con trastornos
del neurodesarrollo que
asisten a un centro de
educacion basica
especial en Lima Norte,
2023.

Obijetivos especificos

Conocer la relacién entre
el nimero de hijosy la
calidad de vida de los
cuidadores de nifios con
trastornos del
neurodesarrollo que
asisten al C.E.B.E.
Manuel Duato, Lima,
2023.

Demostrar la relacion

A mayor sobrecarga existe
una mayor probabilidad de
deteriorar la calidad de
vida de los cuidadores de
nifios con trastornos del
neurodesarrollo que asisten
al C.E.B.E. Manuel Duato,
Lima, 2023.

Hipdtesis especificas

A mayor nimero de hijos
habré una disminucion en
la calidad de vida de los
cuidadores de nifios con
trastornos del
neurodesarrollo que
asisten al C.E.B.E. Manuel
Duato, Lima, 2023.

A mayor ingreso familiar,
existird una mejor calidad
de vida de los cuidadores
de nifios con trastornos del

Independiente

Sobrecarga del
cuidador

Indicadores

Ausencia de
sobrecarga (22-
46)

Sobrecarga
ligera (47 - 55)
Sobrecarga
intensa (56 -
110)

Variable
Dependiente:

Calidad de vida
Indicadores

Muy buena
calidad de vida.

Cuantitativo
Enfoque

Cuantitativo

Tipo
Observacio
nal

Disefio
Disefio
observacion
al, analitico

y
transversal

La investigacién tendra
como poblacién de
estudio a todos los
cuidadores de los 236
nifios que asisten al
centro de educacion
bésica especial Manuel
Duato, ubicado en Los
Olivos, Lima, Perd.
Durante el periodo 2023

Muestra:

La muestra total esta
conformada por 60
cuidadores de nifios que
asisten al centro de
educacidn bésica especial
Manuel Duato.

Técnicas:

Como técnica de
recoleccion de datos se
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el ingreso familiar y la
calidad de vida de los
cuidadores de nifios
con trastornos del
neurodesarrollo que
asisten al C.E.B.E.
Manuel Duato, Lima,
2023?

¢De qué manera el
nivel educativo se
relaciona con la
calidad de vida de los
cuidadores de nifios
con trastornos del
neurodesarrollo que
asisten al C.E.B.E.
Manuel Duato, Lima,
2023?

entre el ingreso familiar
y la calidad de vida de
los cuidadores de nifios
con trastornos del
neurodesarrollo que
asisten al C.E.B.E.
Manuel Duato, Lima,
2023.

Determinar la relacion
entre el nimero de hijos
y la calidad de vida de
los cuidadores de nifios
con trastornos del
neurodesarrollo que
asisten al C.E.B.E.
Manuel Duato, Lima,
2023.

neurodesarrollo que
asisten al C.E.B.E. Manuel
Duato, Lima, 2023.

A mayor nivel educativo,
mejor serd la calidad de
vida de los cuidadores de
nifios con trastornos del
neurodesarrollo que
asisten al C.E.B.E. Manuel
Duato, Lima, 2023.

(75-100)

Buena calidad
de vida (50-75)
Regular calidad
de vida (25 -50)
Mala calidad de
vida (0-25)

utilizara la encuesta en
formato de cuestionario

Instrumentos:
Los instrumentos para la

recoleccion de datos son:

Una ficha de recoleccion
de datos generales

La escala de Sobrecarga
de cuidador de Zarit

El cuestionario de salud

para calidad de vida SF-
36
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Anexo 2

Matriz de operacionalizacion de variables

Titulo: Sobrecarga y calidad de vida en cuidadores de nifios con trastornos del neurodesarrollo C.E.B.E. Manuel Duato, Lima, 2023.

Variables  Definicion Definicién Dimensiones Operacionalizacion
conceptual operacional Indicadores/ Escalade Tipo de Expresion final de la
instrumento medicion  variable variable
Sobrecar  Exceso de carga Es el cumulo de Impacto de Ausencia de Ordinal Categoérica Esta variable se calificard
ga que causa un situaciones que cuidador sobrecarga (22 - ordinal en funcidn a la escala de
agotamiento fisico, generan Calidad de la 46) carga del cuidador de
mental y social, a agotamiento fisico  relacion Sobrecarga ligera Zarit, se expresara en
consecuencia de y mental que interpersonal (47 - 55) relacion a los puntajes
una acumulacién presenta el Expectativas de  Sobrecarga intensa obtenidos, donde se
de situaciones de cuidador. autoeficacia (56 - 110) considera sin sobrecarga
estrés, ansiedad y al puntaje de 22 a 46,
un deterioro en la sobrecarga leve al
salud fisica. (34) puntaje de 47 a55y a
sobrecarga intensa al
puntaje de 56 a 110.
Calidad Es definida como Es la percepcion Funcion fisica Mala calidad de Ordinal Categorica Esta variable se calificara
de vida una percepcion acerca de la vida Rol fisico vida. (0 -25) ordinal en funcion al
subjetiva de la vida  del cuidador, Dolor corporal Regular calidad de cuestionario de salud SF-
del individuo, mediante factores Salud general vida (25 a 50) 36 de Ware y
incluye las fisicos, mentalesy  Vitalidad Buena calidad de Sherbourne, donde se
satisfaccion también sobre su Funcion social vida (50 - 75) reflejara los puntajes de 0
personal, bienestar social. Rol emocional Muy buena calidad a 25 como mala calidad
emocional y social, Salud mental de vida (75 a 100) de vida, de 25 a 50 como

se presenta como
un sentimiento de
bienestar y regocijo
de manera
independiente y
con su entorno.
(43)

regular calidad de vida,
de 50 a 75 como buena
calidad de viday de 75 a
100 como muy buena
calidad de vida.
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Edad Periodo biol6gico Edad de la persona  No aplica Afios cumplidos \ Razon Numérica La variable se expresara
de un ser vivo, que cumple el rol cuestionario continua en la cantidad de nimero
considerando el del cuidador de afios cumplidos
tiempo desde su
nacimiento hasta el
tiempo de
referencia

Sexo Es la percepciono  Genero de la No aplica Masculino Nominal  Categorica La variable se expresara
identidad sexual persona que brinda Femenino nominal de acuerdo al sexo
que tiene uno y cumple el rol de masculino o femenino
mismo como ser un cuidador del cuidador
Vivo

Ocupacié Desempefio 0 Labor que realizael No aplica Trabajador Nominal  Categérica La variable se expresara

n actividad que cuidador para dependiente nominal de acuerdo a la
realiza una persona  satisfacer las Trabajador ocupacion laboral
para generar necesidades independiente dependiente,
ingresos materiales y de Sin ocupacion independiente o sin otra

salud que la agregada ocupacion agregada que
persona realice el cuidador.
dependiente

solicite.

Estado Termino legal en Estado civil en la No aplica Soltero/a Nominal  Categérica la variable se expresara

Civil referencia a las que se encuentra el Casado (a) y/o nominal de acuerdo a la condicion
condiciones que cuidador conviviente sentimental, si se
vincula a dos Viudo (a) y/o encuentra soltero/a,
personas Divorciado (a) casado/a o conviviente,

viudo/a y divorciado/a.

Numero  Cantidad numérica  Cantidad de hijos No aplica NUmero de hijos Razon Numeérica La variable se expresara

de hijos de los que descienden de discreta de acuerdo al nimero de
descendientes de la persona que hijos
un individuo realiza el rol de

cuidador

Nivel de  Grado o nivel de Nivel académico No aplica Primaria Ordinal Categoérica La variable se expresara

instrucci  educacion que tiene  que haya cursado la Secundaria ordinal de acuerdo al grado de

on una persona persona que Superior educacion primaria,

cumple el rol de
cuidador

secundaria o superior que
haya recibido el cuidador
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Parentesc  Vinculo que existe ~ Vinculo que No aplica Madre Nominal  Categérica La variable se expresara
0 entre 2 personas presenta el Padre nominal de acuerdo a la relacién
sea bioldgica, cuidador con el Otros consanguinea o
circunstancial o nifio dependiente emocional
emaocional
Ingreso Sustento monetario  Ingreso monetario  No aplica < 1150 soles Ordinal Categoérica La variable se expresara
econémi  generado por una mensual que recibe > 1151 soles ordinal de acuerdo al porcentaje
co actividad laboral de el cuidador para de UIT que percibe.
los integrantes de la  satisfacer las
familia necesidades de su
familia
Zonade  Zona geografica Lugar donde esta No aplica Rural Nominal  Categérica La variable se expresara
Residenc  donde se sitda la ubicado la vivienda Urbana nominal de acuerdo a la zona rural
ia vivienda de la del cuidador y del 0 urbana que habite el
familia del nifio dependiente cuidador
individuo
Tiempo  Tiempo que tiene la  Cantidad de afios No aplica NUmero enafiosy  Razon Numérica La variable se expresara
de persona siendo que la persona lleva meses de cuidado continua de acuerdo al nimero en
cuidador  cuidador, generado  siendo cuidador afios y meses de cuidador
por actividades
realizados durante
dias, meses o afios
Tiempo  Tiempo Cantidad de horas No aplica NUmero en horas Razén Numérica la variable se expresara
diarioen  proporcionado al por dia que le toma de cuidado continua de acuerdo con el nimero
cuidado cuidado del al cuidador de horas que se dedique
paciente satisfacer las al cuidado.

dependiente en un
lapso de 24 horas.

necesidades.
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Anexo 3

Documento de aprobacion del Comité de Etica

Universidad
E Continental

Huancayo, 14 de enero del 2023

OFICIO N°011-2023-CIEI-UC

Investigadores:
MARCIA YAMILE PECEROS ROJAS

Presente-

Tengo el agrado de dirigirme a ustedes para saludarles cordialmente y a la vez
manifestarles que el estudio de investigacion titulado: SOBRECARGA Y CALIDAD
DE VIDA EN CUIDADORES DE NINOS CON TRASTORNOS DEL
NEURODESARROLLO.

Ha sido APROBADO por el Comité Institucional de Etica en Investigacion, bajo las
sigulentes precisiones:

¢ El Comité puede en cualquier momento de la ejecucion del estudio solicitar
informacion y confirmar el cumplimiento de las normas éticas.
e El Comité puede solicitar el informe final para revision final.

Aprovechamos la oportunidad para renovar los sentimientos de nuestra consideracion y
estima personal.

Alentamente,
. s A / ’/'
Walter Caldardn Gersteln
‘ Presidente del Comité de Etica
E Universidad Continental
C.c. Archivo.

Araquipa Cusco
A, Los Incas SN, Urb. Maruel Prada - Lote B, N° 7 Av. Colasuyo
losis Lus Bustamante y Rivero (C84) 480 070
(054 412030
Sector Angostura kM. 10,
CalleAfonso Ugarte 607, Yanahuara cametena San Jerdrimo - Sayla
[054) 412 060 (084} 480 070
Huancayo Lima
Av, Ban Carlos 1980 S Nfrado Mendicla 5210, Los Olvos
[064) 481 430 (On) 283 2760

Ir luninid55, Mraflores
(o) 213 2760

ueontinental edu.pe
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Anexo 4
Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

Titulo del estudio: “Sobrecarga y Calidad de vida en cuidadores de nifios con
trastornos del neurodesarrollo C.E.B.E. Manuel Duato, Lima, 2023.”

Investigadora: Bach. Peceros Rojas Marcia Yamile
Institucién: Centro educativo basico especial Manuel Duato
Estimada paciente:
Reciba un cordial saludo y a su vez la invitamos para que participe del estudio de investigacion,
gue serd ejecutada en este centro educativo donde asiste su pariente. El presente estudio es
desarrollado por una investigadora de la Universidad Continental.
El motivo de la invitacion es porque cumple con las caracteristicas para llevar a cabo el estudio.
La participacion es completamente voluntaria, usted debe tener en cuenta lo siguiente:
- Puede realizar todas las preguntas que no quedaron claras y ser respondidas hasta lograr su
comprension
- Si desea un tiempo prudente para determinar su participacion puede hacerlo sin ningln
problema.
- Si usted desea puede llevarse una copia de este documento y volver a leerla.
- Si desea puede conversar con otras personas allegadas o personas de confianza sobre el
estudio.
- Puede autorizar o no para participar del estudio, esto no afectara sus derechos
- Puede retirarse en cualquier momento de la participacion y no necesariamente debe dar
explicaciones del motivo del retiro.

1. Justificacion, Objetivos y proposito de la Investigacion:
La finalidad de realizar este estudio es para conocer si existe relacion entre el nivel de
sobrecarga y calidad de vida de cuidadores de nifios con trastornos del neurodesarrollo
gue asisten al C.E.B.E Manuel Duato.

2. Duracién esperada de la participacion del sujeto de investigacion
La visita al centro educativo se hara durante el plazo maximo de 365 dias, solo se aplicara
la encuesta en un tiempo méaximo de media hora por una sola vez.

3. Procedimientos del estudio

a. Luego de su aceptacion y haber firmado en el consentimiento se le brindara el
cuestionario para que responda a ciertas interrogantes a fines del objetivo del estudio.

b. Los resultados de los datos que proporcionara serdn sometidos a un analisis para
determinar y cumplir con los objetivos.

c. Los datos y resultados finales seran entregados al responsable de la investigacion al
cual usted tendra acceso para conocer la informacion brindada, luego de concluir el
estudio.

4. Riesgos y molestias derivados del protocolo de investigacion

a. Este estudio no genera riesgos
b. Todos los datos brindados seran estrictamente privados

5. Compromisos que asume el sujeto de investigacion si acepta participar en el estudio.
El compromiso por parte de los investigadores es proteger en todo momento la integridad
de su persona.
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6. Beneficios derivados del estudio
El presente estudio serd un aporte importante en la ciencia, puesto que la informacién
brindada seran datos actualizados para estos tiempos.

7. Costos y pagos.
Usted al firmar dicho documento no realizara ningun tipo de pago todos los gastos seran
asumidos por la investigadora.

8. Privacidad y confidencialidad
La informacién que proporcione en la entrevista y evaluaciéon quedaran registradas en y
seran sometidas a un analisis, en total confidencialidad. No sera conocida por nadie fuera
del investigador/a responsable.

Y 0t (Nombre y apellidos) después de
lograr la autorizacion, acepto participar del estudio indicado por la investigadora y ademas
comprendo lo siguiente
- Puedo realizar todas las preguntas que no quedaron claras y ser respondidas hasta que
logre comprender
- Si deseo un tiempo prudente para determinar mi participacion puedo hacerlo sin ningln
problema.
- Si deseo puede llevarme una copia de este documento y volver a leerla.
- Si deseo puede conversar con otras personas allegadas a mi o personas de confianza
sobre el estudio al (a) seré participante.
- Puedo autorizar o no para participar del estudio, esto no afectara mis derechos
- Puedo retirarme en cualquier momento de la participacion y no necesariamente debo
dar explicaciones del motivo del retiro.

fecha: .....oooooiiviii,

FIRMA'Y HUELLA DIGITAL
Se le ha dado a conocer el estudio de investigacion y se ha aclarado todas sus dudas.

Tenemos la certeza que ha comprendido los alcances descritos en este documento, de manera
gue acepte y participe del estudio de forma completamente voluntaria

FIRMA DE LA INVESTIGADORA
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Anexo 5

Carta de aceptacion

Ceniro de Educacion Basica Especial

“MANUEL DUATO”

Calle Sta. Cruz de Pachacutec 510 - Urb, “Villa Los Angeles” - Los Olivos
Telf.: 486-7373 - Lima 39 - Pert
E-mail: cebemanuelduato@yahoo.es

"43 Aivs al Sewicio de la Familia Forjands personas con talentss difencates”

CEBE,
MANUEL DUATO

=

“Aio de la Unidad, la paz y el desarrollo”
CARTA DE ACEPTACION

Los Olivos, 14 de julio del 2023

OFICIO N° 022- 2023/CEBEMD

Por medio de la presente se hace constar que la Srta. Marcia Yamile Peceros Rojas
identificada con N° de DNI 70379083, estudiante de la carrera de Medicina Humana de
la Universidad Continental present6 su solicitud para realizar su proyecto de tesis con
poblacién de nuestra institucion educativa, denominandose “Sobrecarga y Calidad de

vida en cuidadores de niiios con Trastornos del neurodesarrollo, C.E.B.E Manuel
Duato”

Siendo ACEPTADA su solicitud para la realizacion de la investigacion con fines
académicos, ello se realizara durante la fecha del 20 al 23 de julio del presente afio 2023,
bajo el compromiso de realizar una campafia médica de hipertension y diabetes, a la vez
de proporcionar los resultados de la investigacion, finalizado el proyecto.

Sin otro particular, reciba un cordial saludo de nuestra institucion.

Atentamente.

A

T——
N JANETH ESCUDERO CORTEZ
DIRECTORA

“Que la alegria llegue a tu corazén” .
“Solo seremos felices haciendo feliz a los demds
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Anexo 6

Autorizacion de la realizacion de investigacion

C MANUAL DE PROCEDIMIENTOS  DEL COMITE
C INSTITUCIONAL DE ETICA EN INVESTIGACION DE LA
UNIVERSIDAD CONTINENTAL

ANEXO 8

AUTORIZACION DE LA REALIZACION DE PROTOCOLO DE INVESTIGACION EN SALUD CON SERES HUMANOS
EN LA INSTITUCION DE INVESTIGACION

Ciudad. Lima

Sr(a). Dr.(a) Walter Calderén Gerstein
Presidente del CIEI-UC

Presente. -
De mi consideracion:

El Jefe/Director del Departamento/Servicio/Institucion Carmen Escudero Cortez, hago de su
conocimiento que el/la investigador(a) Peceros Rojas Marcia Yamile, dispone de la
autorizacién para realizar el proyecto de investigacion titulado “Sobrecarga y Calidad de
;:;’2(; f" cuidadores de nifios con trastornos del neurodesarrollo, C.E.B.E. Manuel Duato, Lima,

Fsle profocolo debera contar ademas con la evaluacion del comité institucional de ética en
investigacién (CIEI) antes de su ejecucion por fratarse de un protocolo de investigacion en
salud con seres humanos.

Sin otro particular, quedo de usted atentamente.

Carmen Escugdlerc Cortez
Firma y Sello
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Anexo 7

Instrumentos de recoleccion de datos

FICHA DE RECOLECCION DE DATOS

Instrucciones: Se le presenta un cuestionario con multiples opciones de respuestas,
Marque con un aspa (X) o responda la alternativa que usted considere més favorable, Se

le solicita que brinde una respuesta Unica.
Nro. de ficha:
Datos especificos del Cuidador:
1. EDAD:
¢ Cuantos afios tiene?
afnos.
2. SEXO:

¢ Cual es su sexo?

[]  Femenino. [ ] Masculino.

3. ESTADO CIVIL:
¢Puede mencionar su estado civil?
[ ] Soltero/a.
[ ] Casado/aylo conviviente.
[ ] Viudo/a. y/o Divorciado/a.
4. OCUPACION:
¢ Cual es su ocupacion actual?
[ ] Trabajador dependiente.
|:| Trabajador independiente.
|:| Sin ocupacion agregada.
5. NIVEL DE INSTRUCCION:

¢ Puede indicarme su nivel de instruccion?

[ ] Primaria, [ ] secundaria.

|:|Superior.
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6. PARENTESCO:

¢ Cual es su parentesco con el paciente?

|:| Madre.
[ ] Padre

|:| Otros; especifique:

7. NUMERO DE HIJOS:
¢ Cuéntos hijos que tiene actualmente?
hijo/s.
8. INGRESO ECONOMICO:
¢cual es su ingreso econémico familiar mensual?
|:| Menos de 1150 soles.
|:| Mas de 1151 soles.
9. ZONA DE RESIDENCIA
¢En qué zona de residencia vive usted?
[ ] Rural [ ] Urbano.
10. TIEMPO DE CUIDADOR:
¢ Cuanto tiempo lleva de experiencia cumpliendo el rol de cuidador?

afnos. meses.

11. TIEMPO DIARIO DE CUIDADO BRINDADO:
¢ Cuanto tiempo diario le dedica a su rol de cuidador?

horas.

Fuente: Creacion propia.



Anexo 8

Instrumentos validados

CUESTIONARIO DE SOBRECARGA DE CUIDADOR DE ZARIT
A continuacion, se muestra una lista de frases que representan como se sienten algunas personas acerca de cuidar a otra persona
con alguna discapacidad.
Después de leer cada frase, indique con qué frecuencia te sientes asi, escogiendo entre las alternativas que se presentan. No
existen respuestas correctas o incorrectas

(Con que frecuencia... Nunca  Rara Algunas  Bastantes = Casi
vez veces Veces siempre
¢Piensa que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente
1 . 1 2 3 4 5
necesita?
¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no
2 1 2 3 4 5

dispone de tiempo suficiente para usted?
¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su

3 familiar con otras responsabilidades (con trabajo, con familia)? ! 2 3 4 5

4  (Se siente verglienza por la conducta de su familiar? 1 2 3 4 5

5 ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? 1 2 3 4 5
¢Cree que la situacion actual afecta negativamente la relacion

6 . . L 1 2 3 4 5
que Ud. tiene con otros miembros de su familia?

7  ¢Tiene miedo por el futuro de su familiar? 1 2 3 4 5

8  ¢Piensa que su familiar depende de usted? 1 2 3 4 5
¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar a

9 . 1 2 3 4 5
su familiar?

10 ¢Se siente tenso cuanto esta cerca de su familiar? 1 2 3 4 5
¢;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a

11 1 2 3 4 5

tener que cuidar a su familiar?

¢Siente que su vida social se ha visto afectada negativamente
12 . o 1 2 3 4 5
por tener que cuidar a su familiar?

¢Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a
13 - - 1 2 3 4 5
tener que cuidar de su familiar?

¢Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona

14 que le puede cuidar? ! 2 3 4 5

¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
15 - - . 1 2 3 4 5
gastos de cuidar a su familiar, ademés de sus otros gastos?

¢Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho

16 - 1 2 3 4 5
mas tiempo?
¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé
17 - 1 2 3 4 5
la enfermedad de su familiar?
18 ¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona? 1 2 3 4 5
19  ¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar? 1 2 3 4 5
20 ¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar? 1 2 3 4 5
21 ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar? 1 2 3 4 5
27 Globalmente ;Qué grado de “carga” experimenta por el hecho L ) 3 4 5

de cuidar a su familiar?
PUNTUACION FINAL
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10

11

12

ESCALA DE SALUD PARA CALIDAD DE VIDA SF- 36

Marque con una X el nimero que considere correcto de acuerdo con cada una de las

preguntas planteadas

Excelente Muy Buena Buena Regular Mala
En general, usted diria que su
g q 1 3 4 5
salud es:
Mucho . Mas o
. Algo mejor . Algo peor Mucho peor
mejor ahora menos igual
ahora que ahora que ahora que
que hace un . que hace un . -
~ hace un afio. . hace un afio.  hace un afio.
afio. afio.
¢Como diria usted que es su
salud actual, comparada con la 1 3 4 5

de hace un afio?

Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria hacer en un dia

normal.

Su salud actual, ¢le limita para hacer esas actividades o cosas? Si es asi, ¢cuanto?

Su salud actual

¢Le limita para hacer esfuerzos intensos, tales como
correr, levantar objetos pesados, o participar en
deportes agotadores?

¢Le limita para hacer esfuerzos moderados, como
mover una mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos
0 caminar mas de una hora?

¢Le limita para agarrar o llevar la bolsa de la compra?

¢Le limita para subir varios pisos por la escalera?
¢Le limita para subir un solo piso por la escalera?

¢Le limita para agacharse o arrodillarse?

¢Le limita para caminar un kilébmetro o més?

¢Le limita para caminar varias manzanas (bastantes
metros)?

¢Le limita para caminar una sola manzana (unos 100
metros)?

¢Le limita para bafiarse o vestirse por si mismo?

Si, me limita =~ Si, me limita un No, no me
mucho poco limita nada

1 2 3

1 2 3

1 2 3

1 2 3

1 2 3

1 2 3

1 2 3

1 2 3

1 2 3

1 2 3
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13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

Las siguientes preguntas se refieren a dificultades en su trabajo o en sus actividades diarias
Durante las Gltimas 4 semanas, ¢tuvo que dejar de hacer actividades a causa de su salud fisica?
Si es asi, diga Si 0 No, u otra alternativa que considere.

Durante las 4 Gltimas semanas Si No

¢ Tuvo que disminuir el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades cotidianas,

. 1 2
a causa de su salud fisica?
¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa de su salud fisica? 1 2
¢tuvo que omitir realizar algunas tareas en su trabajo o en sus actividades 1 )
cotidianas, a causa de su salud fisica?
¢ Tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus actividades cotidianas (por ejemplo, 1 )
le costd més de lo normal), a causa de su salud fisica?
¢ Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades cotidianas, a 1 )
causa de algun problema emocional (¢,c6mo estar triste, deprimido, 0 nervioso?
¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa de algin problema 1 )
emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?
¢No hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan cuidadosamente como de
costumbre, a causa de algun problema emocional (como estar triste, deprimido, o 1 2

nervioso)?

Nunca Unpoco Regular Bastante Mucho
¢Hasta qué punto su salud fisica o los problemas
emocionales han dificultado sus actividades sociales

. . . . 2 3 4 5
habituales con la familia, los amigos, los vecinos u
otras personas?
No, Si,muy Si,un Si, Si, Si,
ninguno  poco poco  moderado mucho muchisimo
¢ Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo 1 ) 3 4 5 6

durante las 4 tltimas semanas?

Nada Unpoco Regular Bastante Mucho
¢Hasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo
habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas 1 2 3 4 5
domeésticas)?

Las preguntas a continuacién hablan sobre como se ha sentido y cémo le han ido las cosas
durante las 4 Gltimas semanas. En cada pregunta responda lo que mas considere y se aproxime

a como se ha sentido usted.

. Solo
1 . Casi Muchas = Algunas
Durante las ultimas 4 semanas ... Siempre = . una  Nunca
siempre = veces veces ves

¢Cuanto tiempo se sinti6 lleno de vitalidad? 1 2 3 4 5 6
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25

26
27
28
29
30
31

32

33

34

35
36

¢ Cuénto tiempo estuvo muy nervioso? 1 2 3 4 5 6

¢ Cuanto tiempo se sintié tan bajo de moral que
nada podia animarle

¢Cuanto tiempo se sintié calmado y tranquilo?
¢ Cuanto tiempo tuvo mucha energia?

¢Cuanto tiempo se sintié desanimado y triste?
¢ Cuénto tiempo se sintié agotado?

¢ Cuénto tiempo se sintié feliz?

e e
NN N NN
W W W W W W
~ B~ B~ B~ B~ b
g o oo o a
o o o o o o

¢Cuénto tiempo se sinti6 cansado?

Solo
alguna Nunca
vez

Casi Algunas

Siempre .
siempre  veces

¢ Con qué frecuencia la salud fisica o los
problemas emocionales le han dificultado sus
actividades sociales (como visitar a los amigos o
familiares)?

Marque si le parece Cierta o Falsa cada una de las siguientes preguntas:

Totalmente  Bastante Nolo Bastante Totalmente

cierta cierta sé falsa falsa
Creo que me pongo enfermo mas 1 2 3 4 5
facilmente que otras personas
Estoy tan sano como cualquiera 1 2 3 4 5
Creo que mi salud va a empeorar 1 2 3 4 5
Mi salud es excelente 1 2 3 4 5
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Anexo 9

Otros/ Pruebas de recoleccion
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