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RESUMEN

ANTECEDENTES: Tener en casa a una persona con discapacidad motora, implica
una problematica que también afecta a su cuidador, por tal motivo la presente
investigacion estad encaminada a determinar la sobrecarga que el cuidador
experimenta al cumplir su labor, debido al gran esfuerzo fisico y emocional que
emplea.

Desde el punto de vista de la intervencion temprana, la familia y el entorno familiar
de un paciente es la base fundamental para su desarrollo, por este motivo es
imprescindible el buen estado de salud de los miembros que conforman el grupo
familiar y mas aun del cuidador de una persona con paralisis cerebral. (1)

OBJETIVO: Determinar el grado de sobrecarga de los cuidadores de personas con
pardlisis cerebral que asisten a las Instituciones de Educacidén Especial IPCA y
STEPHEN HAWKING, mediante la Escala de Zarit.

MATERIAL Y METODOS: La investigacion es de tipo cuantitativo, descriptiva, y
transversal. Se evaluo el grado de sobrecarga de los cuidadores de las personas
con paralisis cerebral que asisten a las Instituciones de Educacion Especial IPCA'y
Stephen Hawking de la ciudad de Cuenca mediante la escala de Zarit. Los datos
obtenidos se recopilaron en Microsoft Excel y se determiné la relacion de estos con
algunas variables, mediante el programa estadistico IBM SPSS version 24 gratuito

y para determinar la significancia estadistica se utilizé la prueba CHI CUADRADO.

RESULTADOS: En la presente investigacion se obtuvieron como resultados, que
los cuidadores de los pacientes con paralisis cerebral la mayoria fueron del género
femenino (66,1%), adultos jovenes (56,2%), de instruccion académica secundaria
(33,1%), con residencia en el sector urbano (64,5%) y familia tipo nuclear (40,5%).

Los resultados fueron utilizados Unicamente para fines de esta investigacion.

PALABRAS CLAVES: Paralisis cerebral. Sobrecarga del cuidador. Test zarit.
Cuidador.
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ABSTRACT

BACKGROUND: Having a person with motor disability at home implies a problem
that also affects their caregiver, for this reason, this research is aimed at determining
the overload that he experiences when performing his work, because a great effort
Is required physical and emotional, which can be an indicator of stress.

From the early intervention point of view, the family and the family environment of a
patient is the fundamental basis for its development, for this reason is essential the
good state of health of the members that conform the family group and even more

of the caregiver of a person with cerebral palsy. (1)

OBJECTIVE: To determine the degree of overload of caregivers of people with
cerebral palsy who attend the Special Education Institutions IPCA and STEPHEN
HAWKING, through the Zarit Scale.

MATERIAL AND METHODS: The research is quantitative, descriptive, and
transversal. We evaluated the degree of overload of the caregivers of people with
cerebral palsy who attend the Special Education Institutions IPCA and Stephen
Hawking of the city of Cuenca using the Zarit scale. The obtained data were collected
in Microsoft Excel and the relation of these with some variables was determined by
means of the statistical program IBM SPSS version 24 and for decide the statistical
significance of the variables to be studied the CHI SQUARE test was used.

RESULTS: In the present investigation we obtained as results, that the caregivers
of the patients with cerebral palsy were mostly female (66.1%), young adults
(56.2%), of high school (33.1%). %), and nuclear family (40.5%). The results were
used for the purposes of this investigation.

KEYWORDS: Cerebral paralysis. Caregiver overload. Zarit test. Caregiver
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CAPITULO |

1.1. INTRODUCCION

Las personas con pardlisis cerebral necesitan de cuidados especiales de larga
duracion ya que exigen gran demanda de asistencia tanto formal como informal. De
este modo, siempre va existir un cuidador cercano, que generalmente va a ser
mujer, tradicionalmente es quien asume el cuidado o atencién en el domicilio, de su

familiar con discapacidad. (2)

En el afilo 2018 en Ecuador, las personas con discapacidad registradas sumaron un
total de 433,169. La paralisis cerebral acontece cerca de 1.4 a 2.7 por 1000 nacidos
vivos. La incidencia desde los afios 60 ha aumentado en un 20%; esto, producto de
un descenso tanto en la natalidad como en la mortalidad de nifios prematuros de
bajo peso, gracias a los avances cientificos y tecnoldgicos en el cuidado obstétrico
y del recién nacido; pero a su vez, estos factores provocan discapacidad intelectual,

fisica, sensorial o psicosocial. (3,4)

En varias ocasiones la atencién sobrepasa la capacidad fisica y mental del cuidador,
desarrollando un evento estresante crénico; motivo por el cual, esto genera carga
en el mismo. Es en este momento donde el cuidador se convierte en un paciente
oculto y con tendencia a desarrollar sindrome de sobrecarga. La evaluacion de la
carga del cuidador se realizara a través de la Escala de la Carga del Cuidador de
Zarit. (5)

La presente investigacion refleja el grado de sobrecarga de los cuidadores que
cumplen con el papel de cuidador informal de una persona con paralisis cerebral;
de igual manera, la realidad que enfrentan en la vida diaria; puesto que las

actividades que desarrollan al estar a cargo de una persona dependiente, tiene

Anabel Lucia Auquilla Avila
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repercusiones bio-psico-sociales que conlleva una problemética que enfrentan a lo

largo del tiempo.

1.2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Desde la formacion profesional, se ha visto la necesidad de considerar una
poblacién de riesgo, que silenciosamente se ve afectada dia a dia por el rol que le
ha tocado asumir, y es el de cuidador, puesto que los propios problemas fisicos y
mentales, pueden encaminarlo a ser consumidor del sistema de salud. Hoy en dia
se aborda este tema desde el area de salud, puesto que afecta a miles de
cuidadores y esto conlleva a una problematica politica, social y econdmica para el
pais, incrementando asi la presién sobre la sociedad, ya que, a mas de esto, el
estado del cuidador, repercute en la salud y entorno de su familiar con paralisis
cerebral. (2,6)

Mackie, et al (7) menciona que la presencia de un paciente con paralisis cerebral
altera, en mayor o menor medida, la vida familiar considerando el grado de
dependencia. En si, esta condicion requiere varios cuidados, asistencia para la
realizacion de actividades cotidianas del paciente y desgaste tanto fisico como
emocional por parte del cuidador. Esta responsabilidad por lo general recae en los
familiares, especificamente en la madre del paciente. Lo que encamina a su vez, un
quiebre en los proyectos familiares, debido a los cuidados y la exigencia que esto
conlleva, ya que también dicha responsabilidad manifiesta ademas repercusiones

psicoldgicas y sociales. (7)

La sobrecarga del cuidador hace referencia a manifestaciones biopsicosociales que
presenta la persona que desempefia el rol de cuidador, es decir esto surge luego
que un familiar adquiere las funciones de cuidar a otro, la presencia de estas
manifestaciones influye negativamente en la calidad de vida y salud de la persona

dependiente y del cuidador. Por ello la carga de los cuidadores se ha convertido en

[14]
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un problema sanitario y social que requiere un estudio profundo y soluciones. (4,6)

Estudios referentes a la sobrecarga del cuidador, son los realizados por el Psicélogo
Freudeberguer en el afio 1974, donde establece el término de Burnout, el mismo
que en psicologia se refiere “como un estado de fatiga o frustracion que se produce
por la dedicacién a una causa, forma de vida o relacion que no produce el esfuerzo

esperado”. (8)

Estudios epidemioldgicos reportan que el cuidador se caracteriza por ser de sexo
femenino; mayor a 45 afios de edad, de estado civil casadas, con una ocupacion de
amas de casa, Yy un nivel basico de estudio. Y generalmente cuidan a los pacientes

desde el momento del diagnaostico.

La carga del cuidador comprende varias dimensiones que, como ha sefialado Zarit
(2002), no se puede resumir en un unico concepto, sino que se debe entender
dentro de un concepto multidimensional en que se pueda incluir los aspectos
relativos al cuidador, del receptor del cuidado, las tareas y demandas relacionadas

con el cuidado y el contexto social en donde este se lleva a cabo el mismo. (9)

Dados los estudios antes sefialados vimos imperiosa la necesidad de evaluar el
grado de sobrecarga del cuidador, pues constituye un aporte para un tema de
estudio de escasas evidencias. Por esa raz6n nos preguntamos:

¢, Cudl es el grado de sobrecarga de los cuidadores de personas con paralisis
cerebral que asisten a las Instituciones de Educacién Especial IPCA y Stephen

Hawking?

Anabel Lucia Auquilla Avila
Jenny Fernanda Crespo Mora
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1.3. JUSTIFICACION

El Ministerio de Inclusion Econdmica y Social en cumplimiento al mandato
constitucional y la ley organica de discapacidades define a través del estatuto
organico por procesos, mediante acuerdo ministerial No. 000154 de 8 de Enero de
2013, su nuevo modelo de gestion y en su estructura institucional; conforma la
subsecretaria de discapacidades con las Direcciones de Inclusién Social, de
presentacion de servicios y de familia, siendo la mision: “Contribuir a la inclusién
social de las personas con discapacidad y sus familias, a través de la presentacién
de servicios”. El 10 de enero de 2013, se publica 6 normas técnicas, con Acuerdo
Ministerial No. 000163 que regula y viabiliza los procesos de implementacion y
funcionamiento de los servicios y modalidades de atencion para las personas con
discapacidades, con la finalidad de operativizar y homogenizar la presentacion de
servicios para este grupo de atencion prioritaria. (10).

En la actualidad a pesar de los cambios dados aun existen casos donde las
personas cuidan de sus familiares con paralisis cerebral desde sus hogares; estos
cuidadores dedican largas jornadas en el cuidado de las personas llegando a tener
excesiva carga fisica y mental alterando su vida en diferentes ambitos como
sociales, emocionales y laborables. El familiar es el pilar fundamental para el
cuidado informal que se da desde la casa y un elemento imprescindible para que el

paciente pueda seguir viviendo en comunidad. (11,12)

El cuidador se responsabiliza de la vida del enfermo en su totalidad y de esta forma
va perdiendo paulatinamente su independencia y se desatiende a si mismo
perdiendo el tiempo libre para sus actividades diarias, paralizando o postergando
sus planes de vida por largos afios.

Gran parte de investigaciones y proyectos estan encaminados a personas con
discapacidad, y escasamente se visibiliza al cuidador. Aqui radica la importancia de

esta investigacion, que servira de pauta para enfatizar la atencion que requieren los

[16]
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cuidadores, quienes, al desempefiar un papel principal en la vida de la persona
dependiente y por lo general pierde paulatinamente su propia independencia. (13)

[17]
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CAPITULO I

2.1. FUNDAMENTO TEORICO

2.1.1. DEPENDENCIA

Dependencia se define como “la necesidad de ayuda o asistencia importante para
poder realizar las actividades de la vida cotidiana y el cuidado personal’. Puede
presentarse en cualquier momento de la vida. La persona es dependiente debido a
secuelas de pérdida de autonomia fisica, psiquica, intelectual, sensorial o mixta,

como consecuencia de una enfermedad o discapacidad. (14,15)

Segun Clasificacion internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la
salud — CIF (16), clasifica las actividades cotidianas en nueve grupos:

. Aprendizaje y aplicacion del conocimiento

. Tareas y demandas generales

. Comunicacion

. Movilidad

. Autocuidado

. Vida doméstica

. Interacciones y relaciones personales

. Areas principales de la vida (Educacion/Trabajo/Economia)

© 0 N O o A WO DN P

. Vida comunitaria, social y civica

Los tres principales factores planteados para describir una situacién de
dependencia son:

- Limitacion fisica, psiquica o intelectual

- Incapacidad para desarrollar situacién de la vida cotidiana

- Necesidad de asistencia y cuidado por parte de un tercero (17)

2.1.1.1. Tipos de dependencia

Anabel Lucia Auquilla Avila
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La dependencia puede sobrevenir de varios tipos, considerando la limitacion que
presente.

e Dependencia fisica: Por pérdida del control de funciones corporales.

¢ Dependencia mental: Por pérdida de la capacidad de resolver problemas.

e Dependencia sensorial: Por alteracion de alguno de los sentidos.

e Dependencia mixta: Asociada a una enfermedad que provoca problemas de

diversa indole.

2.1.2. CUIDAR

Empezamos definiendo el término cuidar segun el diccionario de la Real Academia
Espafiola (RAE) como: poner diligencia, atencion y solicitud en la ejecucion de algo

y segun la medicina es cuidar de un enfermo. (18)

En si cuidar, podriamos definir, al conjunto de actividades, mismas que estan
sustentadas en valores y conocimientos, encaminadas a brindar atenciéon a un

sujeto, con el propésito de mejorar sus condiciones de vida. (19)

Se distingui6é dos formas de cuidado: el formal y el informal. El cuidado formal va
encaminado al que lo realizan personas remuneradas, en muchos casos
profesionales, mismos que desempefian su trabajo dentro o fuera de casa. El
cuidado informal lo realiza una red de apoyo basicamente familiar, el mismo es

realizado de forma voluntaria o en vista de la situacion, como una obligacion. (20)

Anabel Lucia Auquilla Avila
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2.1.3. CUIDADOR

Un cuidador es un familiar, un profesional o cualquier persona que asuma la
responsabilidad de abastecer las necesidades basicas, que permitan una mejora en

la condicién de vida del paciente. (19)

Los cuidadores de familiares llegan a ser cuidadores informales, los cuales se
caracterizan basicamente por la existencia de afectividad hacia el paciente y por no
recibir remuneracién mensual. Esto en su mayoria de veces debido a la obligacion
que recae en el cuidador, que en ciertas ocasiones no esta preparado para ejercer
el papel. (14,20)

Un familiar cubre las necesidades de atencion de estos pacientes coincidiendo con
la definicibn de Wilson de cuidador informal, que define como aquella persona
procedente del sistema de apoyo del paciente, familiar o amigo quien asume la
responsabilidad absoluta del enfermo en todo lo que respecta a su atencién basica.
Esta funcion es cubierta en la mayoria de los casos por la madre, quien a lo largo
de esta tarea se ve afectada tanto en aspectos fisicos como emocionales. (21)

Un analisis realizado sobre 84 estudios diferentes en los que se comparaba a
cuidadores y no cuidadores, ha demostrado que el cuidador esta mas estresado,
deprimido y sus niveles de bienestar son bajos. Bristol demuestra que los padres de
personas con discapacidad presentan fatiga, baja autoestima, depresion e
insatisfaccion interpersonal, esto a su vez hace que los pacientes también presentan

caracteristicas similares. (22)

2.1.3.1. Tipos de cuidadores
La siguiente clasificacién permite catalogar a los cuidadores segun su nivel de

capacidades.

Anabel Lucia Auquilla Avila
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e Cuidador principal: Encargado en mayor tiempo del paciente, vive con él o
muy cerca de él, por lo general es familiar.

e Cuidador formal: Cuidador capacitado para realizar estas actividades y recibe
remuneracion.

e Cuidador informal: Personas que forman parte del entorno familiar y

colaboran en la atencién del enfermo.

2.1.3.2. Caracteristicas sociodemogréficas del cuidador

Diferentes estudios han demostrado que el mayor porcentaje de cuidadores son los
miembros del entorno familiar, mostrando mayor cantidad de mujeres. En cuanto al
estudio, se ha demostrado que este hay una variacion, considerando el nivel

econdmico.

El cuidador asume muchos de los gastos referentes al cuidado, debido a esta
situacion en lo que se refiere a la relacién laboral, gran cantidad de los cuidadores
deja su vida laboral para dedicarse en el cuidado exclusivo de su familiar
dependiente, mientras que otros casos trabajan doble jornada, considerando una
jornada el cuidado del paciente. De igual manera se ve afectada su tiempo de ocio
y vida afectiva, por las mismas exigencias que implican el cuidado de su familiar.
(23, 24, 25)

En cuanto a su propia salud, con el tiempo y las exigencias que involucra su papel
de cuidador; se van desarrollando enfermedades fisicas (de tipo osteoarticular) y

emocionales (depresién, sobrecarga). (14,15)

2.1.3.3. Edad del cuidador

Segun Sanchez N, el adulto se clasifica en adulto joven desde los 20 a los 40 afios,
el adulto medio desde los 40 a los 65 afos y la vida adulta a partir de los 65 afos.
(26)

[21]
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Se ha considerado a un adulto joven desde la edad de 18 afios, puesto que es
nuestra constituciéon asi lo determina, lo que nos lleva a clasificarlo de la siguiente
manera:

e Adulto joven: igual o mayor de 18 afios hasta menos de 40 afios

e Adulto: igual o mayor de 40 afios hasta menos de 65 afios

e Adulto mayor: igual o mayor de 65 afios en adelante

2.1.3.4. Género del cuidador

Género, biolégicamente se refiere a la identidad sexual de los seres vivos, la
diferencia entre femenino y masculino; este concepto que ha evolucionado en
ambitos sociales tanto en funciones, comportamientos, actividades y atributos que
cada sociedad considera apropiados para los hombres y las mujeres, razon por la

cual la palabra género adopté un importante significado en la vida diaria. (27,28)

El protagonismo del cuidador informal esta determinado por las mujeres puesto que
atienden estas responsabilidades estrictamente como propias de ellas y no delegan
funciones, mientras que los hombres han demostrado no involucrarse
emocionalmente con el paciente cuidado entregando responsabilidades ademas de
dividir funciones con sus hijas, nueras, esposa y cufiadas y a la final esta actitud
nos trae como consecuencia que incremente el nimero de cuidadoras de género
femenino. (29)

La desigualdad de género puede llegar a provocar problemas familiares y de salud

al cuidador de los pacientes con pardalisis cerebral. (27,28)

2.1.3.5. Nivel de instruccién académica del cuidador
El nivel de instruccion de las personas se refiere al grado de estudios alcanzados o

que se encuentren en curso.

La clasificacion de acuerdo al concepto es el siguiente:

[22]
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Nivel primario: que han terminado o no la educacién primaria, donde
aprende a leer, escribir y célculos basicos.

Nivel secundario: es una ensefianza media o bachilleratos donde se dan
conceptos mas profundos para proseguir a estudios superiores.

Nivel superior: educacion que se obtiene luego del nivel superior donde se
obtiene una titulacién universitaria.

Ninguno: si no tiene algun tipo de instruccion académica. (30,31)

2.1.3.5. Residencia
La clasificacion a considerar para determinar la residencia de una poblacion es la

siguiente:

Zona urbana: hace referencia a la cuidad, donde las fuentes de trabajo
son empresas, lugar donde hay gran cantidad de poblacion.
Zona rural: hace referencia al campo donde la mayor fuente de trabajo es

la ganaderia y agricultura, ademas la poblacién es menor.

2.1.3.6. Tipos de familia
En los dltimos afios, la diversidad y el cambio de la conformacion familiar se han

vuelto temas en discusion, produciendo inquietudes sobre el impacto que pueden

tener estas tendencias sobre el bienestar y el desarrollo de los nifios. (32)

Para determinar los tipos de familia, se considera la siguiente clasificacion:

Familia nuclear: Padres e hijos.

Familia monoparental: Los hijos viven s6lo con uno de los padres.

Familia extensa: Familia nuclear y se incluye a los abuelos, tios, primos y otros
parientes, sean consanguineos o afines. (33)

Otra: A cualquier otro tipo de conformacion familiar.

En este estudio se ha considerado importante el tipo de familia puesto que el

cuidador también necesita de cuidados por parte de todos los miembros de la

[23]
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familia; estos cuidados no son solo de caracter fisico, social, emocional, espiritual y
economico; sino ademas en que los miembros que conforman la familia, sean un
mecanismo de apoyo para suplir las responsabilidades y minimizar el trabajo que

se ve recaido en una sola persona en este caso el cuidador informal. (34)

2.1.4. SINDROME DE LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR

La carga es uno de los temas a tratar con mayor importancia, por la estreches con
el estado emocional y de salud del mismo. El sindrome de sobrecarga del cuidador
es un estado de agotamiento, esto debido al desgaste que demanda los cuidados
del dependiente. Este agotamiento se ve reflejado en varios ambitos como son,

fisicos, emocionales y personales del cuidador. (35,36)

2.1.4.1. Evaluacién de sobrecarga
La sobrecarga se manifiesta con diversos sintomas, estos tanto fisicos como
emocionales, que representan un deterioro en la calidad de vida del cuidador y a su
vez un deterioro en las relaciones sociales y familiares, llevando a alteraciones
psicoldgicas.
Sintomas que muestran deterioro de salud fisica y calidad de vida:

e Cansancio

e Enfermedades

e Escaso autocuidado

e Dejadez

¢ Ingesta de psicofarmacos

Sintomas que reflejan alteraciones psicolégicas:
e Malestar psicoldgico
e Depresion
e Sobrecarga

e Tensiones

[24]
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e Sentimientos de culpa

e Desmotivacion

e Sentimiento de rechazo al paciente
e [rritabilidad

e Conductas estereotipadas

Sintomas que revelan deterioro de relaciones sociales y familiares:
e Reduccioén de redes sociales.
e Deterioro de las relaciones familiares y de pareja
e Limitaciones de las actividades laborables- problemas econdmicos

e Tensiones cuidador- paciente por la forma de entender la PC. (37,36)

2.1.4.2. Sefales de alerta de sobrecarga
e Enfado con la persona que cuidas y otros familiares
e Menos relaciones sociales
e Ansiedad y miedo al futuro
e Cambios de humor, tristeza
e Problemas para conciliar el suefio, insomnio
e Se siente incapaz de enfrentar problemas
e Problemas de salud fisica, problemas de espalda
e Depresion
¢ Falta de apetito

e Falla en la memoria (14)

2.1.5. PARALISIS CEREBRAL

Arguelles (39) menciona que la Pardlisis Cerebral es la discapacidad fisica mas

comun, es un trastorno que afecta al movimiento y a la postura; siendo éste no
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progresivo. Ademas, se encuentra acompafiado de trastornos sensoriales,
cognitivos, de la comunicacion, conducta, perceptivos, y/o por epilepsia.
Por esta razon es que un paciente con diagndéstico de paralisis cerebral requiere de

atencion y cuidado constante por medio de un familiar.

2.1.5.1. ¢ Cuando la parélisis cerebral es causa de dependencia?

Los cuidados que necesitan algunas personas con paralisis cerebral pueden ser
muy intensos y extenderse por varias horas. Hasta épocas recientes la madre es la
que se ocupa exclusivamente de atender a la persona con pardlisis cerebral, aunque
los deméas miembros podrian ayudar en determinados momentos. No obstante,

cada vez hay mas padres que se implican en los cuidados y educacion del paciente.

Los problemas de salud de los cuidadores, centrados, sobre todo, en la interaccion
de las madres con hijos con PC, muestran una relacién entre esta circunstancia con
la salud mental y el estrés, asi como la necesidad que solicita apoyo profesional
para reducir su ansiedad. Dos consecuencias graves que puede sufrir la persona
encargada de la atencion de las personas con PC: la dependencia emocional y
sindrome del cuidador quemado. (40,41)

La interdependencia emocional se presenta en la necesidad de estar presente junto
a él, para evitar peligros, asi como en laimposibilidad del cuidador de desconectarse
da la situacion cuando se encuentra en otras actividades. Aqui el cuidador siente
que es imprescindible y empieza a manifestar signos cognitivo, conductual,
emocional y pueden aparecer pensamientos casi obsesivos. Consecuencia de estos
pensamientos se da una dedicacion exclusiva al hijo. En el caso grave de
dependencia del hijo, los cuidados pueden ser muy absorbentes en el cuidador o a
su vez ala madre, su vida queda en segundo plano, puede ocurrir abandono al resto
de los miembros del hogar o a su vida laboral, o los mas importante olvidarse de

cuidarse a si mismo y esto a su vez genera sobreproteccion a los hijos, por la parte
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emocional esa interdependencia se va a manifestar con sintomas de angustia y
depresion. (42, 43)

La sobrecarga del cuidador puede aparecer por consecuencia de la
interdependencia. Se da lugar cuando el cuidador principal en este caso su madre
llega a presentar agotamiento, desgaste fisico y psicolégico por la dedicacion
intensa a su hijo, es efecto del estrés continuo y cronico que llega a provocar
sintomas fisicos y psicologicos producto de la falta de control a las situaciones que
enfrentan. Es necesario que el cuidador aprenda a desconectarse de la situacion de
cuidado, eliminando los pensamientos negativos y creando pensamientos
independientes al cuidado como son las relaciones de pareja, amigos, gustos. Por
ellos hay que estar pendientes de todas las manifestaciones para una deteccion

precoz. (44)

2.2. INSTRUMENTOS DE EVALUACION

2.2.1. ESCALA DE ZARIT - VERSION ESPANOLA

La escala de Zarit tiene indicadores de medir el grado de sobrecarga subjetiva de
los cuidadores de personas dependientes, es un cuestionario que consta de 22
items, con respuestas en escala del 1 al 5. Es uno de los primeros instrumentos
disefiados para evaluar la carga del cuidador, si bien no es el Unico, en la actualidad

es el mas usado. (45)

2.2.1.1. Versiones

El test Zarit dispone de varias versiones validadas tanto en inglés, francés, aleman,
sueco, danés, portugués, espafiol, chino, japonés.

Su version original es en inglés denominada Zarit Burden Inventory, ZCBI (Zarit et

al., 1980), conformado de un listado de 22 afirmaciones, utilizando una escala que

[27]
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consta de O (nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3 (bastantes veces) y 4 (casi

siempre). Esta codificacion se mantiene en todos los idiomas.

En su version espafiola (Martin et al) se codifica 1 (nunca), 2 (rara vez), 3 (algunas
veces), 4 (varias veces), 5 (casi siempre). Con puntos de corte: <47 (no sobrecarga),
de 47 a 55 (sobrecarga leve) que representa un riesgo para generar sobrecarga
intensa y >55 (sobrecarga intensa) que se asocia a mayor morbimortalidad del
cuidador. (46)

Su version reducida consta de 7 items, especificamente el 2, 3, 6, 9,10, 17, 22 de
la version completa. Con la misma codificacion. Es utilizada para abreviar tiempos

en la entrevista.

2.2.1.2. Validacion

El test es confiable, presenta “coeficiente de correlacion intra-clase (CCI) 0,71 en
su estudio original y 0,71-0,85 en validaciones internacionales, consistencia interna
(alfa de Cronbach 0,91 en estudio original, y 0,85-0,93 en varios paises. Ha
demostrado también gran validez de apariencia, contenido y constructo en

diferentes adaptaciones linguisticas” (47).

El test se ha validado en varios paises, realizando diferentes estudios tanto en
personas adultas como en nifios con diferente patologia, entre algunos de ellos

tenemos:

1. “Medir el nivel de sobrecarga de padres o cuidadores de nifios asmaticos”,
realizado en Colombia, en nifios asmaticos de 1 a 16 afios, utilizando la version
abreviada de la escala de Zarit, en septiembre del 2013, con la participacion de

padres o cuidadores de 162 nifios (43).
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2. “Validacion en Chile de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit en sus
versiones original y abreviada” en mayo 2009, La muestra consistio en 22 individuos
pertenecientes al programa "VIDA" y 10 individuos no pertenecientes a dicho

programa, asistentes a un mismo centro de salud. (47)

3. “Evidencia de validez de la escala de carga del cuidador de Zarit en cuidadores
primarios informales de nifios con alguna enfermedad cronico degenerativa”, en

México. La muestra consto de 252 participantes. (48)

2.2.2. SISTEMA DE CLASIFICACION DE LA FUNCION MOTORA EXTENDIDA Y
REVISADA (GMFCS — E & R)

Es un método de evolucion desarrollado por la Organizacion Mundial de la Salud
OMS, para clasificar las capacidades de las personas con paralisis cerebral, en
lugar de las limitaciones. Esto desde antes de los 2 afios hasta los 18 afos. Este

sistema de clasificacion esta basado en el movimiento auto iniciado por el paciente

Tiene cinco niveles:

NIVEL | - Camina sin restricciones
NIVEL Il - Camina con limitaciones
NIVEL lll - Camina utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha

NIVEL IV - Auto-movilidad limitada, es posible que utilice movilidad motorizada
NIVEL V - Transportado en silla de ruedas
(49,50)
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CAPITULO Il

3.1. OBJETIVOS DE INVESTIGACION

Objetivo General

Determinar el grado de sobrecarga de los cuidadores de personas con paralisis
cerebral que asisten a las Instituciones de Educacion Especial IPCA y STEPHEN
HAWKING, mediante la Escala de Zarit.

Objetivos Especificos

a. Caracterizar a la poblacion estudio segun las variables: edad del cuidador,
género del cuidador, nivel de instruccion académica del cuidador, nivel de
gravedad de paralisis cerebral del familiar del cuidador, area geografica y

tipos de familia.

b. Establecer los grados de sobrecarga del cuidador a través de la escala de
Zarit.

c. Relacionar el grado de sobrecarga del cuidador con la variable gravedad de

pardlisis cerebral.
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CAPITULO IV

4.1. DISENO METODOLOGICO
Se planted la siguiente investigacion cuya finalidad fue: establecer el grado de

sobrecarga del cuidador de un familiar con paralisis cerebral.

4.1.1. Tipo de estudio

Cuantitativo, descriptivo, transversal.

4.1.2. Area de estudio
Poblacion de cuidadores primarios o informales de las personas que asisten a las
Instituciones de Educacion Especial IPCA'Y STEPHEN HAWKING con diagnéstico

de paralisis cerebral.

4.1.3. Universo y muestra

Universo
142 cuidadores primarios o informales de las personas que asisten a las
Instituciones de Educacion Especial IPCA'Y STEPHEN HAWKING con diagnéstico

de paralisis cerebral.

Muestra

Se toma una muestra de 121 cuidadores primarios o informales de las personas que
asisten a las Instituciones de Educacion Especial IPCAY STEPHEN HAWKING con
diagndstico de paralisis cerebral.

4.1.4 Criterios de inclusiéon y exclusion

Criterios de inclusion
Los cuidadores de las personas con paralisis cerebral inscritos en los Centros IPCA
[31]
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Y STEPHEN HAWKING, deben:
- Ser mayores de edad.

- Cuidadores que firmen el consentimiento informado.

Criterios de exclusioén

e Personas que no brinden informacién completa.

4.1.5. Variables
Las variables estudiadas son: grado de sobrecarga del cuidador, edad del cuidador,
género del cuidador, nivel de instruccion académica del cuidador, nivel de gravedad

de pardlisis cerebral, residencia y tipos de familia. (Anexo 1)

4.1.6 Métodos, técnicas e instrumentos

Método

Cuantitativo, descriptivo, transversal.

Técnicas:

e Técnica bibliografica
Se utilizé6 mediante la recoleccion de material bibliografico, en el cual se seleccion6
la escala para valorar sobrecarga del cuidador, luego de haber estudiado
consideramos en test de Zarit pues han existido varios estudios y validaciones del

test en Latinoamérica.

e Técnica de la observacion:
Se selecciono a la poblacion de cuidadores de personas con diagnoéstico de paralisis
cerebral y acudimos a las Instituciones de Educacion Especial IPCA Y STEPHEN
HAWKING donde se adquirid los permisos pertinentes para el desarrollo del estudio.
Una vez que el temay protocolo fueron aprobados, se realizé una reunion de padres
de familia en cada institucion correspondiente para adquirir el consentimiento
[32]
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informado por parte de los cuidadores que formaron parte del estudio.

e Técnica psicométrica
Se utilizé la escala de Zarit para medir el grado de sobrecarga de los cuidadores y

ademas la encuesta donde adquirimos datos personales.

e Técnica Inductiva-Deductiva
Se utilizé para elaborar el respectivo andlisis e interpretacion de los datos, asi como

la elaboracién de conclusiones y recomendaciones.

Instrumentos:
Los instrumentos fueron llenados por los participantes en compafia de las autoras,
en las instituciones educativas de estudio; se manejo:

e Escala de Zarit

e Cuestionario sociodemografico

4.1.7 Procedimientos

Procedimientos para la recoleccién de informacion, instrumentos a utilizar y

métodos para el control de calidad de los datos

Observacion a los participantes.

¢ Firma del consentimiento informado (Anexo 2)

e Recoleccion de informacion mediante instrumentos de evaluacion, Escala de
Zarit. Se utilizd el test de Zarit para evaluar el grado de sobrecarga del
cuidador de personas con pardlisis cerebral, en su version en espafiol con 22
items. (Anexo 3)

e Recoleccién de datos personales mediante una encuesta. (Anexo 4)

Se utilizé una encuesta donde se recopild informacién personal para conocer

el estado sociodemografico de los participantes, la misma constdé de 6
[33]
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preguntas que abarcaron:

- Edad del cuidador: basado en la clasificacion del adulto segun
Sanchez N. (26)

- Género del cuidador.

- Instruccion académica del cuidador.

- Lugar de residencia

- Conformacion familiar: basado en la clasificacion del tipo de familia
segun la OMS. (34)

- Forma de movilizacion de la persona con paralisis cerebral: basado en
el GMFCS - E & R, para clasificar las capacidades de las personas

con paralisis cerebral. (49,50)

4.1.8 Plan de tabulacién y anélisis

Tabulacion
Para la tabulacion de datos, utilizamos el programa estadistico IBM SPSS VERSION
24 GRATUITA, donde se realiz6 una base de datos de la informacién obtenida de

los cuidadores de personas con paralisis cerebral.

Analisis
Andlisis descriptivo: Tablas con frecuencias y porcentajes
Andlisis inferencial: CHI CUADRADO
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4.1.9 Aspectos éticos

Procedimientos para garantizar aspectos éticos en las investigaciones con
sujetos humanos.

El presente estudio se realiz6 considerando la declaracion de Helsinki, a su vez se
desarroll6 previo a la aprobacion del comité de Bioética de la Facultad de Ciencias

Médicas y ademas se aplicé la firma en el consentimiento informado.

- Consentimiento informado: El mismo que fue expresado de forma clara y
entendible, donde constd la importancia del estudio realizado, informacién

certera y confiable. El cual fue firmado por los sujetos de estudio.
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CAPITULO V

5.1. RESULTADOS
Se realizo la entrevista a 121 cuidadores de pacientes con paralisis cerebral,

obteniendo los siguientes resultados:

TABLA N°1.

Caracterizacion de 121 cuidadores de pacientes con pardlisis cerebral de los
Centros IPCA y Stephen Hawking, Cuenca 2018, segun las variables género,

grupos de edad, instruccién, residenciay tipo de familia.

n: 121 %
Género Femenino 80 66,1
Masculino 41 33,9
Adulto joven 68 56,2
Grupos de edad Adulto 44 36,4
Adulto mayor 9 7,4
Ninguna 13 10,7
Instruccién Primaria 33 27,3
Secundaria 40 33,1
Superior 35 28,9
Residencia Urbana 78 64,5
Rural 43 35,5
Nuclear 49 40,5
Tipo de familia Monoparental 43 35,5
Extensa 23 19
No definida 6 5

Autoras: Anabel Auquilla Avila, Fernanda Crespo Mora

Fuente: Base de datos

Interpretacion: Los cuidadores de los pacientes con paralisis cerebral en su mayoria
fueron del género femenino con el 66,1%, con una categorizacion segun su edad de adultos
jévenes con el 56,2%, con una instruccién secundaria con el 33,1%, con residencia en el

sector urbano con el 64,5%, y con una familia de tipo nuclear con el 40,5%.
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TABLA N°2.

Distribucion de 121 cuidadores de pacientes con paralisis cerebral de los Centros

IPCA 'y Stephen Hawking, Cuenca 2018, segun el nivel de gravedad del paciente.

n: 121 %
[ Camina sin restricciones 28 23,14
_ I Camina con limitaciones 23 19,01
Nivel de
gravedad Camina utilizando un dispositivo manual
[ N 11 9,09
del auxiliar de la marcha
paciente Auto movilidad limitada, es posible que
\% . . ) 20 16,53
utilice movilidad motorizada
V  Transportado en silla de ruedas 39 32,23

Autoras: Anabel Auquilla Avila, Fernanda Crespo Mora

Fuente: Base de datos

Interpretacion: En la presente tabla podemos determinar que las personas con paralisis
cerebral con un nivel de gravedad V (transportados en silla de ruedas), fueron los mas
frecuentes con el 32,23%, seguidos de las personas con gravedad | (caminan sin
restricciones), con el 23,14%; finalmente, las personas con paralisis cerebral con gravedad
lll (caminan utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha), fue el grupo menos

frecuente con el 9,09%.
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TABLA N°3.

Distribucion de 121 cuidadores de pacientes con paralisis cerebral de los Centros

IPCA y Stephen Hawking, Cuenca 2018; segun el grado de sobrecarga del

cuidador.
n: 121 %
Ausencia de sobrecarga 36 29,8
Escala de Zarit Sobrecarga leve 34 28,1
Sobrecarga intensa 51 42,1

Autoras: Anabel Auquilla Avila, Fernanda Crespo Mora

Fuente: Base de datos

Interpretacion: Segun la escala de Zarit se pudo determinar que, en los cuidadores
de los pacientes con paralisis cerebral, existe un “grado de sobrecarga intensa” con

el 42,1%, seguido de “ausencia de sobrecarga” con el 29,8%, y “sobrecarga leve’

estuvo presente en el 28,1% de los casos.
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TABLA N°4.

Distribucién de 121 cuidadores de pacientes con pardlisis cerebral de los Centros
IPCA y Stephen Hawking, Cuenca 2018; segun el grado de sobrecarga del

cuidador y el nivel de gravedad del paciente.

Nivel de gravedad del Grado de sobrecarga del cuidador Total

paciente Ausencia Leve Intensa
n % n % n % n %

| Camina sin restricciones 9 7,4 10 8,3 9 7,4 28 23,14

I Camina con limitaciones 7 5,8 4 3,3 12 9,9 23 19,01

Camina utilizando un
Il dispositivo manual 2 1,7 2 1,7 7 5,8 11 9,09
auxiliar de la marcha

Auto movilidad limitada,
IV  es posible que utilice 7 5,8 4 3,3 9 7,4 20 16,53
movilidad motorizada

Transportado en silla de

ruedas 11 91 14 11,6 14 11,6 39 32,23

Total | 36 29,8 | 34 28,1 51 42,1 | 121 100

Chi cuadrado: 6,8/Gl 8, Valor p: 0,55

Autoras: Anabel Auquilla Avila, Fernanda Crespo Mora
Fuente: Base de datos

Interpretacién: En la presente tabla se evidencia que los pacientes con PC, con nivel
de gravedad | (camina sin restricciones) la sobrecarga del cuidador fue “leve” con el
8.3%, pero ausencia de sobrecarga y sobrecarga intensa mantienen relacion con un
7.4%, por su parte en pacientes con nivel de gravedad Il (camina con limitaciones) la
sobrecarga del cuidador fue “intensa” con el 9.9%; nivel de gravedad Ill (camina
utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha) la sobrecarga del cuidador fue
“‘intensa” con el 5.8% vy el nivel de gravedad |V (auto movilidad limitada, es posible que
utilice movilidad motorizada) la sobrecarga del cuidador fue “intensa” con el 7.4%; por
otro lado, en pacientes con nivel de gravedad V (transportado en silla de ruedas) los
cuidadores presentaron sobrecarga “leve” e “intensa” con una igualdad de 11,6%. A

pesar de aquello no se encontrd asociacion estadistica significativa (p: 0,55).
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CAPITULO VI

6.1. DISCUSION

El presente estudio se realiz6 a los cuidadores de personas con paralisis cerebral
gue asisten a las Instituciones de Educacion Especial IPCAy STEPHEN HAWKING,
quienes fueron evaluados mediante la Escala de Zarit; la misma que nos permite

determinar el grado de sobrecarga que experimenta el cuidador.

En cuanto a la edad del cuidador se puede constatar que el grupo de personas
gue se encuentran a cargo del cuidado de su familiar esta comprendido por aquel
que pertenece al de adulto joven, cuyas edades estan percibidas desde los 18 hasta
los 40 afos, con un porcentaje del 56,2%; lo que demuestra similitud con el estudio
realizado por Lozano U y Margarita M. (51); titulado “Sobrecarga de cuidadores
primarios de nifios con paralisis cerebral que acuden al Centro de Rehabilitacion
Integral Especializado N°5” en el 2015, donde se evidencia que, el grupo
comprendido por las personas de entre 18 y 28 afios, son las que con un 46%, se
encuentran en mayor medida a cargo de su familiar.

En relacion a los resultados del estudio realizado por Sanchez N, Zambrano S y
Piedra K. (52), titulado “Salud general y sobrecarga de trabajo percibida en
cuidadores de personas dependientes de la ciudad de Cuenca” en el 2015; los
resultados evidencian similitud, puesto que el grupo de personas a cargo de su
familiar fue el comprendido desde los 29 hasta los 38 afios, con 27,9%, siendo el
mayor porcentaje.

En referencia a los resultados del estudio realizado por Gonzales J. (53), titulado:
“Sobrecarga del cuidador de la persona con discapacidad y su relacion con la
funcionalidad familiar”, en Sinincay 2015-2016; se encuentra similitud, ya que el
grupo de edad comprendido entre los 18 a los 65 afos, es el que con un porcentaje

del 76,3%, representan a los cuidadores a cargo de su familiar.
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En referencia al género del cuidador, los resultados de nuestro estudio evidencian
que el 66,1% de los cuidadores son de género femenino, lo que demuestra similitud
con el estudio realizado por Lozano U. y Margarita M. (51), el mayor porcentaje de
cuidadores recae sobre el género femenino con el 94%.

De igual manera los resultados coinciden con el estudio realizado por Sanchez N,
Zambrano S. y Piedra K. (52); ya que el mayor porcentaje de cuidadores con un
78,9% fueron de sexo femenino.

En cuanto al estudio realizado por Gonzales J. (53), los resultados son similares,
puesto que el 87,4% de los cuidadores son de género femenino.

En lo referente a la instruccion académica de los cuidadores, el presente estudio
refleja que el 33,1% tiene instruccion secundaria; lo que difiere con el estudio
realizado por Sanchez N, Zambrano S y Piedra K. (52), donde los resultados
manifiestan que en mayor frecuencia con un 35,6%, los cuidadores tienen una
instruccion primaria.

En cuanto al estudio realizado por Gonzales J. (53), los resultados de nuestro
estudio también difieren puesto que se menciona que el 45,8% de los cuidadores

tiene una instruccion primaria completa.

Con relacién al nivel de gravedad de la pardlisis cerebral de familiares de los
cuidadores en el estudio realizado por Lozano U. y Margarita M. (51), el mayor
porcentaje con un 44% de los mismos tiene un familiar con grado 4, segun la escala
de Tardeu, siendo esta la mas grave; lo que demuestra similitud con nuestro estudio,
donde se evidencia que el mayor porcentaje con un 32,23% de los cuidadores,
tienen un familiar con nivel V de paralisis cerebral, segun el GMFCS - E & R,
representando este, el de mayor gravedad.

En referencia a los resultados del estudio realizado por Sanchez N, Zambrano S y
Piedra K. (52), coinciden con nuestra investigacion, puesto que el mayor porcentaje

de cuidadores con un 49,8% tiene un familiar con dependencia total.
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De acuerdo a los resultados del estudio realizado por Mendoza G. (54), titulado
“Sindrome de sobrecarga en familiares encargados del cuidado de pacientes con
enfermedad neuroldgica crénica” en Lima-Pera 2014, el 21,7% de los cuidadores
tienen un familiar con dependencia grande, lo que demuestra similitud con los

resultados de nuestra investigacion.

En lo que respecta a la residencia, en este estudio se evidencia que en mayor
cantidad los cuidadores se encuentran en el sector urbano con el 64,5%, en tanto
que difiere de los resultados expuestos en el estudio realizado por Mendoza G. (54),
gue manifiesta que el 83,8% de los cuidadores residen en el sector periurbano.

Con relacion al tipo de familia, es este estudio se demuestra que los cuidadores
pertenecen a una familia de tipo nuclear en mayor medida con un 40,5%;
demostrando similitud con los resultados expuestos en el estudio realizado por

Gonzales J. (53), donde el 64,2% son de familia nuclear.

Con respecto al grado de sobrecarga de los cuidadores, el 42,1% experimentan
sobrecarga intensa, el 28,1% sobrecarga leve y el 29,8% no manifiestan
sobrecarga, lo que difiere con los resultados del estudio realizado por Lozano U. y
Margarita M. (51), donde se manifiesta que el 8% experimentan sobrecarga intensa,
el 30% sobrecarga leve y el 62% no manifiestan sobrecarga.

En cuanto a los resultados del estudio realizado por Sanchez N, Zambrano S y
Piedra K. (52), los resultados muestran similitud, puesto que el mayor porcentaje de
cuidadores experimentan sobrecarga intensa con el 42,1%, sobrecarga leve con un
porcentaje del 21,9% y los que no manifiestan sobrecarga con el 36%.

En el estudio realizado por Gonzales J. (53), el 55,8% presenta sobrecarga y el

44,2% sin sobrecarga.

Segun el grado de sobrecargay el nivel de gravedad del paciente, los resultados

de este estudio evidencian que en mayor frecuencia, los cuidadores que manifiestan
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sobrecarga intensa con un 11,6% y sobrecarga leve con un 11,6%, son aquellos
con familiares que requieren mas asistencia y cuidado es decir las personas que
tienen paralisis cerebral con un nivel de gravedad V, segun el GMFCS - E & R; lo
gue con relacién a los resultados del estudio realizado por Lozano U y Margarita M.
(51), que demuestra que el nivel 4 de paralisis cerebral, segun la escala de Tardieu,
es decir los que requieren mayor cuidado, representan solo el 8% de los cuidadores
gue manifiestan sobrecarga intensa y en mayor medida el 30% de los cuidadores
manifiestan sobrecarga leve, quienes estan a cargo de su familiar con nivel 3 de

paralisis cerebral.
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CAPITULO VII

7.1. CONCLUSIONES

e De untotal 121 cuidadores de pacientes con paralisis cerebral de los Centros
IPCA y Stephen Hawking que fueron participes del estudio, el 56.2%
corresponde al grupo de edad de adulto joven, el 36,34% es adulto y el 7,4%
corresponde al grupo de adulto mayor.

e De un total de 121 cuidadores de pacientes con paralisis cerebral de los
Centros IPCA y Stephen Hawking que fueron participes del estudio, el 66,1%
son de género femenino mientras que el 33,9% son de género masculino.

e De acuerdo al nivel de instruccién académica la poblacién se caracteriza
ninguna instruccion con un 10,7%, instruccion primaria el 27,3% de la
poblacién, el grupo mayoritario es el que ha alcanzado la educacion
secundaria con un porcentaje de 33,1%, y continuando con instruccion
superior con el 28,9%.

e De acuerdo a lugar de residencia el 64,5% de la poblacion, viven en la zona
urbana, mientras que el 35,5% viven en la zona rural.

e De acuerdo al tipo de familia el 40,5% pertenece a familia nuclear, familia
monoparental el 35,5%, familia extensa el 19% y no definida el 5%.

e De acuerdo al nivel de gravedad de la pardlisis cerebral el grupo que
predomina es el nivel V (transportado en sillas de ruedas) con un 32,23%,
continuando con un 23,14% nivel | (camina sin restricciones nivel), 19,01%
nivel 11 (camina con limitaciones), 16,53% nivel IV (Auto movilidad limitada) y
con el 9,09% nivel Ill (camina utilizando dispositivo manual).

e De acuerdo a la poblacion de estudio que se le aplicé la escala de Zarit, el
42,1% presenta sobrecarga intensa, el 29,8% presenta ausencia de

sobrecarga y el 28,1% sobrecarga leve.
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e De acuerdo a la relacion entre nivel de gravedad de la paralisis cerebral y el
grado de sobrecarga se puede evidenciar los cuidadores encontramos que;
pacientes con paralisis cerebral con nivel de gravedad | (camina sin
restricciones) la sobrecarga del cuidador fue preferentemente “leve”; por su
parte en los pacientes con nivel de gravedad Il (camina con limitaciones), Il
(camina utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha), y IV (auto
movilidad limitada, es posible que utilice movilidad motorizada), la
sobrecarga de los cuidadores fue “intensa” frecuentemente; por otro lado, en
cuyos pacientes con nivel de gravedad V (transportado en silla de ruedas)
los cuidadores presentaron una sobrecarga leve e intensa.

e De acuerdo a la asociacion estadistica significativa no fue encontrada en el
estudio (p: 0,55).

7.2. RECOMENDACIONES

e Esimportante que los docentes adquieran conocimientos en la aplicacién del
test de Zarit para no olvidar el trabajo en familia y siempre poder controlar la
sobrecarga de la persona que realiza el papel de cuidador en el hogar.

e Proporcionar charlas a los cuidadores informales sobre el cuidado de la salud
personal.

e Capacitar a los cuidadores informales sobre técnicas de manejo de personas
con pardlisis cerebral y asi evitar sobrecarga fisica.

e Realizar seguimiento a las personas que obtengan resultados positivos de
sobrecarga segun el test de Zarit.

e Referir a profesionales del area de FISIOTERAPIA a cuidadores con
sobrecarga segun Zarit.

o Referir al 4rea de PSICOLOGIA, a los cuidadores con diagndéstico de

sobrecarga segun el test Zarit.
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CAPITULO IX

9.1. ANEXOS

9.1.1. ANEXO 1: Operacionalizacién de las variables

4.1.5.1 OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

de estudio

Variables Definicion Dimension Indicador Escala
Nominal
1. Ausencia de
Grado de | Nivel de Grado de sobrecarga:
sobrecarga | sobrecarga en S sobrecarga Menor o igual a 46
Semioldgica ]
del las labores del segun la | 2. Sobrecarga
cuidador cuidador Escala Zarit ligera: 47-55
3. Sobrecarga
intensa: Mayor o
igual a 56
Nominal
Edad en afios _
) 1. Adulto joven: 18-
desde el | Niumero de .
Edad del o Tiempo . 40afios
_ nacimiento . anos
cuidador transcurrido . 2. Adulto: 40-
hasta la fecha cumplidos
65afios

3. Adulto mayor: 65

anos en adelante
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Condicion
organica que
diferencia a Nominal
Geénero del | hombre y _ Caracteristi-
] ) Fenotipo . )
cuidador mujer de cas fisicas 1. Masculino
acuerdo a sus 2. Femenino
organos
sexuales
. Nominal
Nivel de
instruccion | Nivel _ o
o . . Nivel de | 1. Primaria
académica | académico Académica ) _
estudio 2. Secundaria
del alcanzado .
) 3. Superior
cuidador .
4. Ninguno
Nominal
1.NIVEL I -
Sistema de Camina sin
clasificacion restricciones
Nivel de de la funcion | 2. NIVEL Il -
Gravedad de .
gravedad o _ motora Camina con
. | paralisis Nominal _ o
de paralisis extendida vy limitaciones
cerebral _
cerebral revisada
3. NIVEL Ill -
(GMFCS - E Camina utilizando
& R) un dispositivo

manual auxiliar de

la marcha
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4. NIVEL IV -
Auto-movilidad
limitada, es
posible que utilice
movilidad
motorizada
5.NIVEL YV -
Transportado en
silla de ruedas
Nominal
Sector de o
_ ' . . . Ubicacion de
Residencia | residencia Geogréfica o
la vivienda 1. Rural
actual
2. Urbano
Grupo de _
Nominal
personas que
_ conviven en Tipo de
Tipos de _ . N | 1. Nuclear
N un mismo | Social familia segun
familia 2. Monoparental
hogar con o la OMS
_ » 3. Extensa
sin  relacion o
] 4. No definida
consanguinea.
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FACULTAD DE CIENCIAS,MED’ICAS
ESCUELA DE TECNOLOGIA MEDICA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

“GRADO DE SOBRECARGA DE LOS CUIDADORES DE PERSONAS CON
PARALISIS CEREBRAL DE LOS CENTROS IPCA Y STEPHEN HAWKING,
CUENCA 2018”

Cédigo: Fecha: [ T T T T T T 1]

Sefior padre de familia reciba un cordial saludo, nosotras: Auquilla Avila Anabel
Lucia con CI 0105720932 y Crespo Mora Jenny Fernanda con CI 0106999501,
estudiantes de la carrera de Estimulacién Temprana en Salud de la Universidad de
Cuenca, llevamos a cabo el proyecto de investigacién: GRADO DE SOBRECARGA
DE LOS CUIDADORES DE PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL DE LOS
CENTROS IPCAY STEPHEN HAWKING, CUENCA 2018. Por lo que le informamos
que usted ha sido elegido/a para participar en dicha investigacion.

El objetivo de nuestra investigacion es determinar el grado de sobrecarga de los
cuidadores de personas con pardlisis cerebral de los centros IPCA y STEPHEN
HAWKING, mediante la escala de Zarit.

En ocasiones la dependencia del enfermo es tan elevada que exige atencion
constante y eso puede provocar efectos negativos sobre el cuidador. Todo ello
debido a que tienen mas carga de la que puede asumir. Se caracteriza por la
existencia de multiples sintomas, que afectan a todas las esferas de la persona, con
repercusiones psicoldgicas, fisicas, sociales, econdmicas.
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Este consentimiento informado sera firmado antes del desarrollo de las actividades
contempladas en el estudio, luego de ser leido por el cuidador del paciente y de que
sus dudas sean contestadas.

Si usted permite su colaboracién en este proceso se le realizard una encuesta para
la obtencion de datos personales tales como edad, género, nivel de instruccion
académica, lugar de residencia y conformacion familiar. Ademas, se le aplicara el
test de Zarit para determinar el grado de sobrecarga del cuidador, el mismo que
consta de 22 preguntas acerca de su labor como cuidador, y la duracion del proceso
sera de 30 minutos aproximadamente.

Una vez evaluados todos los cuidadores de los pacientes, dicha informacion
obtenida; sera analizada, tabulada e interpretada.

Cabe reiterar que, al participar del estudio, este no representara un riesgo para la
integridad de Usted como cuidador y mucho menos para el paciente, no tiene costo
alguno y tampoco se le entregara dinero a cambio.

Le recordamos que la participacion seré voluntaria y depende de su autorizacion. Si
usted esta de acuerdo y acepta la participacion complete la siguiente informacion.

Yo, : en calidad de
he leido este documento atentamente, mis preguntas fueron
contestadas y estoy satisfecho con la informaciéon que me brindaron. Por lo tanto,
acepto voluntariamente formar parte del proyecto de investigacion: GRADO DE
SOBRECARGA DE LOS CUIDADORES DE PERSONAS CON PARALISIS
CEREBRAL DE LOS CENTROS IPCA Y STEPHEN HAWKING, CUENCA 2018,
Firmando este consentimiento no delego ningun derecho legal que me pertenezca.

Cuidador:
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9.1.3. ANEXO 3: Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

iPiensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente necesita!

2 jPiensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

3 Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4 Siente vergienza por la conducta de su familiar?

5 ;Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar!
{Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacidn que Ud. tiene con otros miembros de su familia?

7 [Tiene miedo por el futuro de su familia?
{Piensa que su familiar depende de usted?
{Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar
a su familiar?

10 ;Se siente tenso cuando estd cerca de su familiar?

11 ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que cuidar de su familia?

12 Siente que su vida social se ha visto afectada negativamente por
tener que cuidar de su familiar?

13 ;Se siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su familiar?

14 ;Piensa que su familiar le considera a usted la nica persona que
le puede cuidar?

15 ;Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademds de sus otros gastos!

16 ;Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho
mis tiempo!

17 ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd
la enfermedad de su familiar?

18 Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona’

19 ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20 ;PFiensa que deberia hacer mas por su familiar?

21 ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente jQué grado de “carga” experimenta por el hecho de
cuidar a su familiar?

Cada respuesta obtiene una puntuaciéon de 1 a 5. Luego se suma el puntaje
obteniendo un resultado entre 22 y 110 puntos.
Este resultado clasifica al cuidador en: “ausencia de sobrecarga” (£46); “sobrecarga
ligera” (47-55); “sobrecarga intensa” (=56)
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9.1.4. ANEXO 4: Encuesta sociodemogréafica

Marque con x la opcién que describa su respuesta

Su edad:
entre 18 a 40 afios
entre 40 a 65 afios
mas de 65 afos
Su género:

Masculino Femenino

Su instruccién académica:
_____Ninguna
____ Primaria
______Secundaria

Superior

Tipo de residencia:
Urbana (dentro de la ciudad) Rural (fuera de la ciudad)

Su familia esta conformada por:
______Mama, papa e hijos
_____ S6lo mama o s6lo papay sus hijos
______Mama, papa e hijos méas otros miembros de la familia (tios, abuelos, primos)
Otro

Su familiar con discapacidad puede:
______caminar s0lo, sin su ayuda
______caminar con poca ayuda
______caminar utilizando un bastén
______movilizarse solo, con una silla de ruedas

movilizarse con su ayuda, en una silla de ruedas
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