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S piensas que estas vencido, o estas.

S piensas que no te atreves, no lo haras.
S piensas que te gustaria ganar,
pero que no puedes, no lo lograras.

S piensas que perderas, ya estas perdido.
Porque en e mundo encontraras,

gue e éxito comienza con la voluntad del hombre.

Porque muchas carreras se han perdido,
antes de haber corrido.

Y muchos cobar des han fracasado,
antes de haber su trabajo empezado.
Piensa en grande y tus hechos creceran;
Piensa en pequefio y te quedaras atras.

Piensa que puedes y podras.

S piensas que estas aventajado, o estas.
Tienes que pensar bien para levantarte;
Tienes que estar seguro deti mismo,
antes de intentar ganar un premio.
La batalla dela vida, no sempre la gana,
el hombre mas fuerte o e masligero;
Porque tarde o temprano, el hombre que gana,
es aquel que cree poder hacerlo.
TODO ESTA EN EL ESTADO MENTAL.
Dr. Christian Neethling Barnard

Cardidlogo — Cirujano



RESUMEN

Objetivo: Medir € nivel de sobrecargay calidad de vida (esta Ultima através de
una encuesta de un cuestionario de salud de forma corta de 36 items 0 SF36) en
familiares cuidadores de nifios dependientes menores de 15 afios con
discapacidad fisicay mental atendidos en el hospital Hipdlito Unanue de Tacna,
2021.

Material y método: Investigacion observacional transversal, retrospectiva y
analitica. El ambito de estudio fue & servicio de pediatriadel Hospital de Apoyo
Hipadlito Unanue de Tacna donde se identifico los casos con discapacidad fisica

y/o mental.

Resultados: Las edades de los cuidadores oscilaban mayormente entre los 40 a
49 afnos, donde ademés la mayoria son mujeres, con secundaria completa. El
55.6% de | os cuidadores manifestaban una mala calidad de vida, |as dimensiones
mas comprometidas a mala calidad de vida son salud general (media: 41.24),
vitalidad (media: 42.63), dolor corpora (media: 48.62) y salud mental (media:

49.55). Se observé una alta sobrecarga en el 60% de la muestra en estudio.

Conclusién: Se evidenci6 una alta sobrecarga (60%) y una mala calidad de vida
en los cuidadores de nifios con alguna discapacidad y que ademés se encuentran

en un nivel de dependientes.

Palabras clave: Sobrecarga, Calidad de vida, Familia, Cuidadores,

Dependientes Discapacidad fisica, Discapacidad mental.



ABSTRACT

Objective: To measure the level of overload and quality of life (the latter through
a survey of a short form health questionnaire of 36 items or SF36) in family
caregivers of dependent children under 15 years of age with physical and mental
disabilities attended at the Hipdlito Unanue hospital in Tacna, 2021.

Methods. Cross-sectional, retrospective and analytical observational research.
The scope of the study was the pediatric service of the Hospital de Apoyo
Hipadlito Unanue de Tacna where cases with physical and/or mental disabilities

were identified.

Results: the ages of the caregivers ranged mostly between 40 and 49 years, where
the majority were women, with completed secondary school. The 55.6% of
caregivers reported a poor quality of life, the most compromised dimensions to
poor quality of life are general health (mean: 41.24), vitality (mean: 42.63),
bodily pain (mean: 48.62) and mental health (mean: 49.55). A high overload was
observed in 60% of the study sample.

Conclusion: There was evidence of high overload (60%) and poor quality of life

in caregivers of children with disabilities who are also at a dependent level.

Trandated with www.DeepL..com/Trandator (free version)

Keywords: Overload, Quality of life, Family, Caregivers, Dependents Physical
disability, Menta disability.
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INTRODUCCION

El cuidado de nifios especiales como la discapacidad fisica y/o mental, suele ser
motivo de un estilo de vidadiferente en lafamilia, sabiendo que e menor muestre
dependenciatotal o parcial, significa tener a una persona responsable a su lado
“el cuidador” que puede ser una persona externa o un familiar quien haga la labor
de cuidador, sin embargo, para esos cuidadores la atenciéon de nifio especial
representa también una sobre carga laboral que puede impactar en su calidad de

vida

Laevauacion de lacalidad de vida ha recibido una atencion importante tanto en
la préactica clinica como en investigacion dada la necesidad de evaluar otros
puntos de la vida de los pacientes ademés de la mera identificacion de indicios.
Paraello se utilizan instrumentos, algunos dirigidos a poblaciones especificas, la
mayor parte de los instrumentos se orientan hacia el enfermo, sin embargo, en
este estudio trataremos como poblacion de estudio ala persona que se encuentra

acargo de un nifio con discapacidad que los hace dependientes de su cuidador.

Esos instrumentos tienen la posibilidad de medir € efecto de una patologia en
especial en la vida de un individuo sin examinar indicios especificos y medir
ligeras diferencias en la calidad de vida de una poblacion especifica. Dichos
aparatos se enfocan sobre los dominios més importantes de una patologia en
especia y las propiedades de los pacientes en e cua la afeccion es mas
prevalente. Estas herramientas ademas tienen la posibilidad de evauar
individualmente puntos especificos de la calidad de vida, proporcionando una
mayor capacidad para identificar mejoras 0 empeoramiento del componente
evaluado.
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CAPITULOI

1 EL PROBLEMA

1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Muchos fendmenos sanitarios no siempre estéan vinculados a
problemas propios de la persona, sino son producto del estado
sanitario de aguellos que estan en su entorno laboral, social o
familiar. Es asi que, las personas con carga o sobrecarga de cuidado
sanitario de otras personas se convierte en un blanco de factores de
riesgo asociados a problemas somaéticos como cefalea y dolor
osteoarticular, psicolégicos como estrés cronico y ansiedad o
ambos. El cuidado de personas demanda un esfuerzo intenso, que
generalmente esdiario o continuo en el tiempo y que llegaaformar

parte de lavidamismadel cuidador.

El cuidador diariamente se enfrentaamuchosretos a desarrollar su
labor como la no satisfaccion de sus necesidades primordiaes, €
agotamiento y la alta carga de los cuidados, |a poca disposicion de
la persona cuidada pararecibir |os cuidados, € alto estigma social,
el bajo apoyo socia y familiar y la bgja calidad de vida que todo
esto implica, por consiguiente esto setraduciriaa unasobrecargade
labores con mala calidad de vida, al no adaptarse al cambio que
ocasionaria en su vida si un familiar cercano con problemas de
discapacidad demanda sus cuidados, haciendo de esta labor sociad,
unatareatitdnicaaenfrentar si no se cuenta con el apoyo debido, ni
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la previa instruccion del cuidado impartido por parte del personal
medico, ni la preparacion que demanda y Sin un seguimiento
medico a estas personas, € cuidador se comportaria como un

segundo paciente con estrés crénico, ansiedad y dolores somaticos.

Este fenOmeno se acrecienta cuando la persona a ser cuidada es un
menor de edad, donde la demanda de apoyo y cuidado es mayor y
mucho més si la persona a cuidar es un familiar que tiene un grado

de discapacidad fisicay mental severa.

Diversos inconvenientes acarrean e cuidado a una persona con
discapacidad severa, entre ellos los inconvenientes de salud

emocionales, parientes, laborales y financieros.

La preparacion que se provea a un cuidador de individuos con
discapacidad deberia brindarle herramientas suficientes para
realizar su tarea de una forma positiva y eficiente sin dgar de

proteger su propio confort.

El conocer e nivel de sobrecarga y la calidad de vida de estos
cuidadores familiares de nifios con discapacidad fisicay mental, los
identificaria como un grupo de personas que existe y que esta en
constante riesgo a desarrollar ciertas patologias a medida que
imparte sus cuidados, por 10 que requerird seguimiento médico y
apoyo social einclusion previaen € programa de salud preventivo

promocional.
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1.2 FORMULACION DEL PROBLEMA

¢Cud es e nivel de sobrecarga y la calidad de vida (esta Ultima a
través de una encuesta de un cuestionario de salud de forma corta
de 36 items o0 SF36) en familiares cuidadores de nifios dependientes
menores de 15 afios con discapacidad fisicay mental atendidos en
el hospital Hipdlito Unanue de Tacna, 20217

1.3 OBJETIVOSDE LA INVESTIGACION

131 OBJETIVO GENERAL

Medir € nivel de sobrecargay calidad devida (estaUltimaatravés
de una encuesta de un cuestionario de salud de forma corta de 36
items o SF36) en familiares cuidadores de nifios dependientes
menores de 15 afios con discapacidad fisicay mental atendidos en
el hospital Hipdlito Unanue de Tacna, 2021.

1.3.2 OBJETIVOSESPECIFICOS

Conocer las principales caracteristicas sociodemogréficas de
familiares cuidadores de nifios dependientes menores de 15
anos con discapacidad fisicay mental atendidos en €l hospital
Hipadlito Unanue de Tacna, 2021.

Medir e nivel de calidad de vida segun e SF-36 (encuesta de
un cuestionario de salud de forma corta de 36 items) en

familiares cuidadores de nifios dependientes menores de 15
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anos con discapacidad fisicay mental atendidos en € hospital
Hipadlito Unanue de Tacna, 2021.

Identificar las dimensiones mayormente comprometidas
(Funcion fisica, Rol fisico, Dolor corporal, Salud general,
Vitalidad, Funcion social, Rol emocional, Salud mental) de
caidad de vida relacionadas a sobrecarga en familiares
cuidadores de nifios dependientes menores de 15 afios con
discapacidad fisicay mental atendidos en €l hospital Hipdlito
Unanue de Tacna, 2021.

Identificar |a percepcion de sobrecarga en familiares cuidadores
de nifios dependientes menores de 15 afios con discapacidad
fisica y mental atendidos en € hospital Hipdlito Unanue de
Tacna, 2021.
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1.4 JUSTIFICACION

Siendo la salud publica preventiva, deberia tomarse en cuenta que existe
un grupo de personas desatendidas, que a estar sanas se piensa que no
ameritan un estudio previo, sin embargo ignoran que a medida que
desempefian su labor de constante cuidado diario, que demanda afios de
trabgjo, descuidan satisfacer sus necesidades primordiales y son
propensos a desarrollar patologias psicosométicas y de la mente, ademés
de tener problemas familiares y bajo apoyo social, correspondiendo este
grupo a los cuidadores familiares de personas con discapacidad fisica 'y
mental. Lograr identificar estos grupos de riesgo y mostrar los niveles de
sobrecargay calidad de vidade los cuidadores familiares de personas con
discapacidad fisicay mental es €l proposito de este trabajo a manera de
cautelar la salud publica extrainstitucional, dando a conocer que existe
esta poblacion que solo pide ser incluida en los programas de salud
publica. Al ser los nifios discapacitados un motivo de mucho cuidado, se
propuso la investigacion de los cuidadores familiares de los nifios

discapacitados.

Al no existir antecedentes previos, por ser este un tema poco estudiado,
se tomd en cuenta los antecedentes de estudios previos enfocados en €l
cuidador, como sus actitudes y desafios, grado de consecuencia familiar,
su calidad de vida y nivel de sobrecarga de los cuidadores familiares de
personas sin tomar en cuenta la edad de las personas cuidadas ni sus

diagndsticos previos.
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CAPITULOII

2 REVISIONDE LA LITERATURA

2.1 ANTECEDENTESDE INVESTIGACION

211

INTERNACIONALES

Perpifia-Galvai en su trabajo “Nivel de Cargay Calidad de Vida
Relacionada con la Salud en Cuidadores de Pacientes con
Cuidados Paliativos” refirio que la complegjidad de los cuidados
paliativos hizo que laangustiay la carga emocional que sufrieron
los cuidadores familiares primarios pudo haber sido especialmente
elevada. El objetivo de este estudio fue determinar €l nivel de
carga que soportaron estos cuidadores familiares primarios e
identificar las variables que lo predicen en los familiares
cuidadores de personas que requieren cuidados paliativos
domiciliarios. Se realizd un estudio transversal descriptivo-
correlacional. Se recogieron datos sociodemograficos y clinicos
delos cuidadores através de un cuestionario autoadministrado que
incluyo preguntas del cuestionario de salud de forma corta de 12
items (SF-12 en siglas en inglés), la Entrevista sobre |la Carga del
cuidador de Zarit (ZBI en siglas eninglés), la Escala Hospitalaria
de Ansiedad y Depresién (HADS en siglas en inglés), la Breve
Escala de Afrontamiento Resiliente (BRCS en siglasen inglés), €

Inventario de Crecimiento Postraumatico (PTGl en siglas en
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inglés) y la Escala de Evaluacion de la Fatiga (FAS en siglas en
inglés). Participaron 77 cuidadores; € 66,2% eran mujeres y la
edad media era de 61,5 afos. La mayoria (62,3%) cuidaba a
pacientes con cancer. De entre estos datos destacaron la presencia
de ansiedad como problema clinico (48,1%), una puntuacion
mediadefatiga(FAS) elevadade 23,0 (DE =8,5) y laprevalencia
de sobrecarga intensa (41,6%). Se encontraron correlaciones
estadisticamente significativas entre las variables de carga, fatiga,
crecimiento postraumatico, ansiedad y depresion, siendo estas dos
ltimas las principales variables predictoras de carga. Ademas, la
carga del cuidador se asocié con un empeoramiento de la salud.
Se identifico los factores que influyeron en la aparicion de la
sobrecarga que permitira evaluar las necesidades especificas de
los cuidadores con €l fin de ofrecer apoyo emocional en el entorno

sanitario (2).

Rocha et al. en su trabajo “Calidad de Vida (CdV) de los
Cuidadores Filipinos de Nifios que Necesitan Proteccion Especial:
Correlaciones con su Sobrecarga de Rol (SR) y Angustia de Rol
(AR)” refirid que la calidad de vida (CdV) de los cuidadores que
atendieron a nifios con necesidad de proteccion especia influyd
en su eficaciaalahorade prestar cuidados a sus destinatarios. Este
estudio tuvo como objetivo determinar la calidad de vida (CdV)
de los cuidadores con sus niveles de sobrecarga de rol (SR) y
angustia del rol (AR). Métodos: Un total de 130 cuidadores,
identificados mediante una técnica de muestreo de conveniencia,
de 17 instituciones de cuidado de nifios de |a Regién de la Capital
Nacional (CNRCN) de Filipinas, participaron en este estudio
descriptivo correlacional. Se utilizd el método de la encuesta para
recoger los datos mediante un cuestionario estructurado

autoadministrado. Los datos se procesaron y analizaron mediante
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Statistical3.0y lapruebarho de Spearman. Resultados: El estudio
encontré una correlacion inversa moderada significativa entre el
nivel de CdV de los cuidadores y su nivel de SR. También se
encontré una correlacion inversa fuerte y significativa entre e
nivel de su CdV y su nivel de AR. Conclusiones: Los hallazgos
confirmaron que a medida que los niveles de SR y AR de los
cuidadores disminuyeron, su nivel de CdV aumento. A lainversa,
su nivel de CdV disminuy6 a medida que aumentaron sus niveles
de SR y AR. Se ofrecieron recomendaciones para mejorar la
calidad de vida de los cuidadores que atendieron a nifios con

necesidad de proteccion especia en Filipinas (3).

Noghani et al en su investigacion “Calidad de Vida Relacionada
con la Salud en Cuidadores Familiares de Pacientes con
Trastornos Mentales” ante los avances en las medidas de
tratamiento y e ata temprana de los pacientes con trastornos
mentales de los hospitales psiquiatricos, las familias jugaron un
papel importante en € cuidado de dichos pacientes. El objetivo de
este estudio fue determinar la calidad de vida (CdV) de los
familiares cuidadores de pacientes con trastornos mentales. Este
estudio transversal se llevé a cabo en centros sanitarios docentes
afiliados a universidades meédicas de Teheran, Iran. El muestreo
se reaiz0 mediante una técnica aeatoria de conveniencia. Los
participantes fueron 238 cuidadores familiares de pacientes con
trastornos mentalesy se utilizé unaencuestade un cuestionario de
salud de forma corta para recopilar datos. Los datos fueron
analizados mediante la correlacion de Spearman, la pruebat y e
ANOVA en SPSS 18.0. Lamediade la calidad de vida (CdV) de
lasmujeresfueinferior aladelos hombres. En cuanto alarelacion
familiar con los pacientes, la calidad de vida més baja se observo

entre las madres. Hubo una relacion significativa entre la calidad
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de vida de los cuidadores y € nivel econdémico, €l género de los
cuidadores, la relacion familiar con los pacientes y € género de
los pacientes (p<0,05). Conclusiones: Los cuidadores de pacientes
con trastornos mentales tuvieron una menor calidad de vida en
comparacion con la poblacién general. Debieron implementarse
planes adecuadamente desarrollados para mejorar la calidad de

vida entre los cuidadores familiares de estos pacientes (4).

Akbari et al en su investigacion “Desafios de los cuidadores
familiares de pacientes con trastornos mentales en Iran: una
revison narrativa’ refiri6 que los cuidadores familiares de
pacientes con trastornos mentales desempefiaron e papel més
importante en e cuidado de los pacientes psiquiétricos (PP) y en
la prevencién de su reingreso. Estos cuidadores se enfrentaron a
diferentes retos en diferentes culturas. Realizamos este estudio
para determinar los desafios de los cuidadores de pacientes con
trastornos mentales en Irén. Materiales y métodos. Este estudio
fue una revision narrativa con un enfoque matricial realizado
mediante la busgueda en bases de datos electronicas, SID,
IRANMEDEX, MAGIRAN, PUBMED, SCOPUS, Web of
Sciences, desde febrero de 2000 hasta 2017. Las palabras clave
buscadas incluyeron desafios, cuidadores familiares de pacientes
psiquidtricos, cuidadores familiares y pacientes psiquiétricos,
enfermedad mental, familias de pacientes psiquiétricos e Iran. Se
encontraron mil doscientos articulos en inglés y farsi, y
considerando los criterios deinclusion y exclusion, se examinaron

39 articulos.

Resultados: Los resultados de los estudios mostraron que la no

satisfaccién de |las necesidades de los cuidadores, €l agotamiento
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y laatacargadelos cuidados, € ato estigmasocial, €l bgo apoyo
socia alos cuidadoresy labaja calidad de vida de los cuidadores
fueron agunos de los retos mas importantes a los que se
enfrentaron los cuidadores. Conclusiones. A pesar de los
esfuerzos de las autoridades en Iran, |os cuidadores familiares de
pacientes con trastornos mental es todavia se enfrentan a desafios.
Por |o tanto, es necesario un apoyo integral para los cuidadores

familiares de pacientes con problemas de salud menta (5).

Toffoletto et al en su investigacion “Determinantes sociales de la
salud, sobrecarga familiar y calidad de vida en cuidadores
familiares de pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos”
determind qué factores estructurales, intermedios y de sobrecarga
familiar explicaron la calidad de vida de los cuidadores familiares
de pacientes oncoldgicos que recibieron cuidados paliativos en
base a los Determinantes de la Salud propuestos por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Materiales y métodos:
Estudio analitico y transversal con una muestra no probabilistica
de 212 cuidadores familiares de pacientes con cancer. Lavariable
"cdidad de vida' se midié6 mediante la Encuesta de un
cuestionario de Salud de Forma Corta de 36 items (SF-36 v.2).
Para € andlisis descriptivo se utilizaron frecuencias relativas,
medias y desviaciones estandar. Para analizar el efecto de los
determinantes estructurales e intermedios y la sobrecarga en la
calidad de vida, se estimaron diferentes modelos de regresion
lineal. Estos modelos se calcularon con errores estandar robustos
para hacer frente a posibles problemas basados en €l supuesto de
diferente estadisticidad. Los mejores niveles de salud se asociaron
a la funcion fisica, con una puntuacién media de 86,9 puntos,
mientras que la funcién social reportd una media de 51,4. Las

variables estructuraes e intermedias, en € caso de la salud fisica
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y mental, tuvieron unarelacion estadisticamente significativa con
el sexoy lasobrecargadel cuidador. Ser viudo disminuyé laescala
de salud mental en 13,4 puntos en relacion con |os casados; tener
antecedentes de morbilidad redujo laescalade salud mental en 9,4
puntos. El sexo femenino y la sobrecarga afectaron alacalidad de
viday alasalud delos cuidadores. Otros estudios deben centrarse

en la persona con cancer, €l sexo y la sobrecarga del cuidador (6).

Las personas con demencia (PcD) necesitaron apoyo para
permanecer en sus propios hogares e mayor tiempo posible. Los
cuidadores familiares, las enfermeras de atencion domiciliaria 'y
los médicos de cabecera jugaron un papel importante en la
prestacion de este apoyo, especiamente en los entornos rurales.
Evauar la carga de los cuidadores fue importante para prevenir
los efectos adversos sobre la salud de esta poblacién. Este estudio
analizé la carga percibida y las necesidades de los cuidadores
familiares de personas con discapacidad en zonas rurales desde la
perspectiva de los profesionales sanitarios y los cuidadores
familiares. Se trat0 de un estudio secuencia explicativo de
métodos mixtos que utiliz6 tanto cuestionarios como entrevistas
semiestructuradas. Se distribuyeron alos cuidadores cuestionarios
gue midieron la carga del cuidador, la calidad de vida y las
necesidades de enfermeria; |os profesional es sanitarios recibieron
cuestionarios con items gjustados para cada grupo. Ademas, se
realizaron entrevistas cuditativas en profundidad con ocho
cuidadores familiares. La poblacion de la encuesta transversal
incluyo a cuidadores familiares (n = 113). El estrés psicol 6gico, la
carga socia y € comportamiento perturbador (en ese orden) se
consideraron los factores més importantes desde |a perspectiva de
los cuidadores. Se descubrio que € 31% de los cuidadores

informaban de una sobrecarga permanente o frecuente de los
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mismos. De las entrevistas posteriores con los cuidadores
surgieron ocho temas relacionados con la carga del cuidador. El
apoyo profesional en e hogar por horas fue atamente relevante
para prevenir € aislamiento social y compensar la falta de ocio
entre los cuidadores de personas con demencia. Es necesario
mejorar laeducacion interprofesional relacionadacon lademencia

para garantizar una atencion primariade alta calidad (7).

Mengelers et a en su estudio “Actitudes de los cuidadores
profesionales y familiares hacia e tratamiento involuntario en
personas con demencia gque viven en la comunidad” se planteo el
objetivo de conocer las actitudes de |os cuidadores profesionaes
y familiares hacia el tratamiento involuntario en personas con
demencia (PcD) que viven en la comunidad. EI nimero de
personas con demencia con necesidades de atencion compleas
gue viven en casa fue aumentando répidamente. En algunas
situaciones, los cuidadores proporcionaron cuidados en contra de
lavoluntad de las personas con demencia, |o que se conocié como
tratamiento involuntario, que incluy6 cuidados no consentidos,
medicacion psicotropica y restricciones fisicas. Estudio
transversal. Un total de 77 cuidadores familiares de personas con
demencia completaron e Cuestionario de Actitudes de Atencion
Domiciliaria de Maastricht. Este cuestionario midio las actitudes
hacia el tratamiento involuntario y la percepcion de la restriccion
y la incomodidad experimentada en e uso del tratamiento
involuntario. Los datos se recogieron en los Paises Bgjos entre
junio y noviembre de 2016. Los cuidadores familiares tuvieron
actitudes mas positivas hacia € tratamiento involuntario que €
personal de enfermeria y otros profesionales sanitarios. Una
actitud mas positiva se asocié con una mayor carga percibida del

cuidador y con ser un cuidador familiar. Los cuidadores familiares
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y los médicos de cabecera consideraron que € uso del tratamiento
involuntario era menos restrictivo e indicaron sentirse mas

comodos al utilizar estas medidas (8).
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2.2.2NACIONALES

Herrera Huiza en su trabajo “Roles ocupacionales en los
cuidadores de personas con accidente cerebrovascular del Instituto
Nacional de Ciencias Neuroldgicas. Lima - 2018” establecio los
papeles ocupacionales en los cuidadores de individuos con
percance cerebrovascular. Mediante un estudio cuantitativo con
una poblacion de 83 cuidadores. Se vio que a contrastar en todo
el tiempo los papeles ocupacionales, en e pasado con € presente,
hubo disminucion en la colaboraciéon de los papeles
ocupacionales, menosen el papel de abastecedor de cuidados, ama
0 amo de vivienda e integrante activo de un conjunto religioso; al
contrastar €l presente con e futuro, hubo crecimiento en la
colaboracion de todos los papeles ocupacionales en e futuro,
menos en el papel de abastecedor de cuidadosy € de ama o amo
de vivienda;, a contrastar €l pasado con € futuro, se vio un
aumento de todos los papeles. Se concluyd que los papeles
ocupacional es que tenian mas grande pérdida en el presentey con
intencién de participar en € futuro, papd de trabajador,
aficionado, amigo, integrante de familia, fueron considerados

como bastante importantes y con cualquier costo (9).

Correa Loayza en su trabajo “Nivel de sobrecarga de los familiares
cuidadores de pacientes con esquizofrenia que asisten a un
servicio de salud — 2014” tuvo por objetivo establecer € grado de
sobrecarga que experimentaron los parientes cuidadores de
pacientes con discapacidad mental, tomando en cuenta el efecto
del cuidado sobre € cuidador, la interaccion interpersona y
expectativas de autoeficacia como sus magnitudes. El instrumento
aplicado fue la escala de sobrecarga del cuidador ZARIT, creada
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por Steven H. Zarit (1980), validada en Chiclayo-Pert por Laura
Y. Bravo Bravo y Kiara M. Zuloaga Castellanos (2019) y
sometida a fiabilidad con e afa de Crombach, presentando
confiabilidad de 82 (26). Se demostré que la sobrecarga que
experimentaron los parientes cuidadores es mayoritariamente de
grado leve. La sobrecarga, en todas las magnitudes, mayormente

es de grado leve (10).

Tapac Yupangui Espinoza, en su indagacion establecié € grado
de consecuencia familiar en domicilios con pacientes
esquizofrénicos segun la percepcion de 49 cuidadores que
asistieron a un servicio de seguridad social. La técnica fue la
encuesta y e instrumento una escala de consecuencia familiar.
Concluy6 que la mayor parte muestra un grado de consecuencia
moderada a atareferido a que sus recursos econdmicos redujeron
unavez que su familiar enfermd, las interacciones con | 0s vecinos
y otros parientes fueron incomodas, las colaboraciones con los
miembros del nucleo familiar fueron conflictivas; seguido de un
menor porcentaje donde los miembros del nucleo familiar fueron
incorporados ala vida gremia o estudiantil con normalidad, y se
ofrecié poco cuidado y atencion hacia los otros miembros del

nucleo familiar (11).

Vargas Leo et al en su estudio “Relacién entre el funcionamiento
familiar y el cumplimiento del cuidador en la atencién a personas
con autismo - C.E.E. Pedro José Triest” tuvo como fin conocer la
interaccion entre la funcion familiar y e cumplimiento del
cuidador en la atencién a personas con autismo. Para la
recoleccion de los datos se utilizd como artefactos formularios
para establecer e mango familiar y € cumplimiento de la

atencion, antes alarecol eccion de datos se sometio € instrumento
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usado a una prueba de fiabilidad por medio de la prueba piloto.
Los resultados del andlisis demostraron que € manejo familiar de
31 cuidadores en casadel paciente con autismo obtuvo un (51.6%)
del total de cuidadores. El (58.1%) presentd cumplimiento
eficiente en laatencion alosindividuos con autismo y lamagnitud
cognitiva alcanzo un mayor grado con (14.2 puntos). Se concluyo
en € andisis que la interaccion entre el manegjo familiar y €
cumplimiento del cuidador en la atencion a los individuos con
autismo mostraron una correlacion positiva y estadisticamente
significativa, €l cual sugirio que apuntgjes el evados de desempefio
familiar le corresponde puntgjes elevados de cumplimiento en la

atenciony a revés en puntgjes bajos (12).

21 MARCOTEORICO

211 LA DISCAPACIDAD

La discapacidad es la condicion en la cual en la interaccion entre las
personas que padecen alguna deficiencialenfermedad (por e€emplo,
pardlisis cerebral, sindrome de Down y depresion) y factores personales
y ambientales (por giemplo, actitudes negativas, transporte y edificios
publicos inaccesibles y un apoyo socia limitado) se produce una
restriccion en la participacion, asi como en € gercicio pleno de los
derechos de dicha persona que le impide a la persona desarrollarse
normalmente en sus actividades diarias. En @ Per(, segin € Instituto
Nacional de Estadistica e Informatica (INEI), en €l afio 2017, € total de
personas con discapacidad alcanzo la cifra de 3 millones 209 mil 261
personas, que representaron e 10,3% de los 31 millones 237 mil 385
personas que correspondieron al 100% de la poblacién total del pais en
ese entonces. Segun grupo etareo, € total de personas menores de 6 afos
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de edad, que eran los infantes en ese entonces, acanzoé la cifra de 3
millones 254 mil 581 personas, del total de infantes, solo los 61 mil 409
(1,9%) tienen discapacidad. El total de personas de 6 a 11 afios de edad,
gue eran los nifios en ese entonces, a canzo la cifra de 3 millones 362 mil
253 personas, del total de nifios, solo los 179 mil 398 (5,6%) tienen
discapacidad. El total de personas de 12 a 17 afnos de edad, que eran los
adolescentes en ese entonces, acanzo la cifra de 3 millones 196 mil 538
personas, del total de adolescentes, solo los 222 mil 565 (6,9%) tienen
discapacidad (25).

La discapacidad de la mente es una afeccion diagnosticada anterior a los
18 afos de edad que incluye un desempefio intelectual genera por abao
del promedio y una carencia de las destrezas correctas para la vida
cotidiana (13).

La discapacidad intelectual es una condicion del neurodesarrollo que se
caracteriza por un déficit a grado cognitivo y alteraciones funcionales en
el comportamiento adaptativo de losindividuos que se muestran alo largo
de su desarrollo. Esa relevancia radica, por un lado, en decidir si la
discapacidad que muestrael infante se deberiaaateracionesen €l sistema
nervioso o a condiciones desfavorables del medio en & cual se
desenvuelve; de otro lado, e estudio neuropsicol dgico aporta qué zonas
cerebrales son causantes de una u otra discapacidad. Ademas, posibilita
detectar |as particularidades peculiares del desarrollo del infante, o sea,
su perfil de funcionamiento (fortalezas y debilidades), y no precisamente
entablar el diagnostico de discapacidad intelectual, y desde ello implantar
programas de participacion adecuados a las propiedades y necesidades de
cada caso (14).

La discapacidad intelectual perjudica en torno al 1% al 3% poblacional.
Hay muchas razones de discapacidad intelectual, sin embargo, los

doctores hallan una razon especifica en solo e 25% de los casos. Las
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razones de la discapacidad intelectual tienen la posibilidad de integrar:
Infecciones (presentes al nacer o que ocurren a partir del nacimiento),
anomalias cromosomicas (como € sindrome de Down), del medio
ambiente, metabdlicas (hiperbilirrubinemiao nivel es bastante el evados de
bilirrubinaen los bebés), nutricional es (desnutricién), toxicas (exposicion
intrauterina al acohol, la cocaina, las anfetaminas y otras drogas),
traumatismos (antes y desde & nacimiento), inexplicables (los doctores

desconocen el motivo de la discapacidad intelectual de una persona).

Sus caracteristicas son: Falta o retraso del desarrollo de habilidades
motoras, destrezas del lenguge y habilidades de autoayuda,
especia mente cuando se compara con sus pares, insuficiencia para crecer
intelectualmente o comportamiento infantil continuado, fata de
curiosidad, problemas para mantenerse a dia en la escuela, incapacidad
para adaptarse (g ustarse a nuevas situaciones), dificultad para entender y
acatar reglas sociales, |os signos de discapacidad intel ectual pueden variar

delevesagraves (15).

2.1.1.1 Dependencia eindependencia del discapacitado

Para conceptualizar € caso de dependencia acostumbra tomarse
como punto de inicio la recomendaciéon que da el Consgo del
continente Europeo, que define la dependencia como "la
necesidad de ayuda 0 ayuda fundamental para las ocupaciones de
lavida diaria’, o de manera mas extensa y especifica como: "un
estado en el cual se hallan losindividuos que, por causas ligadas a
la ausencia o a la pérdida de soberania fisica, psiquica e
intelectual, poseen necesidad de ayuda o ayudas relevantes con €
fin de hacer los actos corrientes de la vida cotidiana y de manera
especia, los referentes a cuidado persona”. El reconocimiento
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del caso de discapacidad da, a individuo calificada como tal, una
secuencia de beneficios entre los que resaltan los tributarios, se
estima 5 grados de discapacidad: nula, leve, moderada, grave y
bastante grave. Deseamos enfatizar que €l nivel de discapacidad
bastante grave incluird a esas personas que presenten deficiencias
permanentes severas, con indicios, Signos 0 consecuencias que
imposibilitan la gjecucion de las ocupaciones de lavida cotidiana.
Reconocimiento administrativo del caso de dependencia. La
valoracion tiene presente €l nivel de apoyo que € individuo en
situacion de dependencia requiere de parte de una persona
cuidadora y la magnitud de los apoyos que esa persona le presta.
Una vez expuestos |los métodos reguladores del reconocimiento
del caso de discapacidad y de e caso de dependencia, teniendo
presente la analogia terminolégica entre la discapacidad y la
dependencia, "dentro del entorno de las condiciones de salud del
individuo, la discapacidad es un atributo inseparable de la
dependencia’. No obstante, aun cuando "la discapacidad es un
atributo inseparable de la dependencia’, tienen la posibilidad de
exigtir diferentes grados de discapacidad sin que exista
dependencia (13).

212 LOSCUIDADORES

Los cuidadores de una persona con discapacidad fisica o mental prestan
atencion rutinaria dia a dia para satisfacer las necesidades de salud

integral y atencion funciona de sus destinatarios. Realizan muchas
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actividades de apoyo, como vigilar el estado del nifio, asegurarse de que
los demés sepan como tratar a nifio, trabgar con los nifios para
proporcionarles limites y refuerzos adecuados, darles recompensas y
prepararles una dieta equilibrada (16). Ademas de la responsabilidad
médica de | os cuidadores de |os nifios que atienden, 1os cuidadores de los
receptores de cuidados enfermos también tienen que ayudarles amantener
el ritmo de las exigencias académicas de la escuela s € nifio esta
estudiando y apoyar a nifio para que juegue con otros nifios. Los estudios
caracterizan e cuidado institucional por los turnos rotativos de los
distintos cuidadores, la elevada proporcion de nifios por cuidador y la
limitada estimulacion socia y psicolégica. No obstante, la calidad de los
cuidados varia entre los cuidadores y dentro de los diferentes entornos y
ambientes. Estudios anteriores mostraron que la mayoria de los
cuidadores son mujeres de mediana edad que no terminaron la

universidad, y de clase socia baja (5).

2.1.2.1 El sistema familiar en e cuidado de personas con
alguna discapacidad
El nlcleo familiar se caracteriza por los vinculos y por las
interrelaciones afectivas que se generan en su interior, los
miembros del entorno familiar cumplen papelesy funcionalidades
gue son los que permiten tener relacién con otros sistemas
externos, como por gemplo e barrio, € trabgo, € colegio,
etcétera. De esta forma de aguel modo puede decirse que las
necesi dades o inconvenientes de salud de uno delos miembros del
nucleo familiar, no perjudicara sdlo a @, sino al nucleo familiar
como conjunto, debido a que la patologia no es un inconveniente
personal sino colectivo. Pueden ocurrir dos cosas. O la familia

asume laenfermedad y se adaptaaunanuevasituacion o lafamilia
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No es capaz de asumir o adaptarse, |o quetendriaunaconsecuencia
negativa para el discapacitado (17).

Figural
Impacto de la discapacidad en € funcionamiento familiar (17)
Adaptacion— Equilibrio

Persona con discapa Repercusiones en la
cidad/dependencia familia y cuidador

I No adaptacion
(sobrecarga)

Cuidados familiares deficientes «

Riesgo institucionalizacion

Enferme secundario (cuidador)

Cuando lafamilia no puede adaptarse a esa nueva situacion y de
todas maneras asume €l cuidado del discapacitado, entonces
representa en su quehacer una sobrecarga, |0 que deviene en
cuidados ineficientes y en perjuicio del paciente.

2.1.3 SOBRECARGA DE LOSCUIDADORES

L as politicas de atencidn en personas con discapacidad en Latinoamérica
integran los elementos de visibilidad, integracion y colaboracién activa,
lo cual necesita que estas personas aumenten sus capacidades y
potencialidades en lo viable, con ayuda de un cuidador. En este punto, y
gracias a la pérdida parcia o total de la capacidad servible de los

individuos con discapacidad, la atencibn a sus necesidades
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principa mente involucra un definido grado de carga de trabgjo en su
cuidador, quien a menudo ve afectada su actividad fisicay emocional, e

inclusive podria enfermar (18).

Las condiciones en las que se desarrollan dichos cuidados no son, en
muchas situaciones, las mas correctas, y una vez que hablamos de
examinar |as secuel as que tiene ser lacuidadoraprimordia de unapersona
dependiente una de las palabras clave 0 "keywords' es la de sobrecarga.
Dentro de los cuidadores informales, €l concepto fue bastante usado a
partir de la década de los ochenta para referirse a efecto que tiene
proteger a una persona diagnosticada de demencia. Por consiguiente,
hacemos alusion a las solicitudes, en € sentido mas extenso del término,
a las que esta expuesta la cuidadora por €l elaborado de proteger a una
persona dependiente. Los elementos subjetivos realizan referencia a la
manera en que la cuidadora ve las labores de cuidado, en especifico, ala
contestaciéon emociona a la vivencia de proteger a un familiar. No
obstante, otros autores han cuestionado el término de sobrecarga como
unavariable eficaz para medir los efectos que puede tener € cuidado de
un paciente minusvalido en las cuidadoras primordiales, por el elaborado
de que no existe un model o conceptual claro que diferencie la sobrecarga
objetiva de la subjetiva. Una opcién recurrente fue la evaluacion del
confort psicoldgico, un e emento central de lacalidad de vidarelacionada
con la salud. Los hallazgos de ciertos estudios refuerzan la diferencia
conceptual existente entre sobrecargay calidad de vida, y sugieren que la
ultima puede mejorar inclusive una vez que existe sobrecarga en las
cuidadoras, y que la averiguacion sobre lasalud de | as cuidadoras deberia
complementarse, con medidas de la calidad de vida o de puntos
involucrados. Ademés, la correlacion en medio de las medidas de calidad
de vida y las conseguidas en las escalas de sobrecarga es, en ciertos

procesos, débil o moderada (19).
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Lasobrecargadel cuidador es efecto del cuidado diario, monotoniadelas
labores y sensacion de falta de control, Ilevando a un estrés crénico. Selo
define como un trastorno comun con variedad de indicios que inciden en
la vida fisica, de la mente, emocional, socia y econdmica aterando la
capacidad para atender al individuo a su cargo. Si e cuidador vive solo
con € individuo que cuida y no hace otras ocupaciones que apoyen a
liberar € estrés cronico se muestra un peligro 4 veces mas grande para
desarrollar sobrecarga del cuidador. El sindrome del cuidador cansado es
un conjunto de manifestaciones fisicas, manifestaciones psiquicas y
alteraciones sociales consecuencia del cuidado diario y constante a un
individuo dependiente a su cargo o familiar que no puede valerse por si
mismo, mas adelante se profundizara cuales son tales manifestaciones y
alteraciones. Los primordiales componentes de peligro para exponer
Sindrome del Cuidador Cansado son los préximos. Ocupaciones
primordiales de la vida cotidiana que exigen una dependencia (aseo
personal, vestido, ingesta de alimentos, entre otras); Cambios de conducta
del individuo dependiente; Limitado o nulo control sobre el caso adverso
en numerosas situaciones; Desinterés socia; Inadecuadas técticas de
afrontamiento; Falta de apoyo familiar; Género siendo la dama la que
asume en € cuidado; Edad avanzada; Comorbilidades del cuidador; Falta
de red de apoyo; El nivel de dependencia; Complejidad de ingreso alos
servicios de salud; Falta de conocimientos sobre la patologia del

individuo a cargo (20).

Diversos inconvenientes acarrean € cuidado a una persona con
discapacidad severa, entre ellos losinconvenientes de salud emocionales,
parientes, laborales y financieros. Entre los mas comunes se muestra:
Sentimientos negativos. € cuidador puede llegar ad punto de la
extenuacion una vez que se siente en estrés crénico y esto lo lleva a
sentimientos de coraje, enojo y resentimientos contra el individuo a su

cargo, y puede llevar a reacciones violentas por parte del cuidador.



Malestar: las emociones de impotencia y melancolia que siente €
cuidador a € individuo a su cargo, favorecen a cambios de estados de
animo como tristeza. Irritabilidad: los muchos afios de cuidado y la época
lleva a que € cuidador presente conductas agresivas e inesperadas,
situaciones que generaran méas grande estrés en e ambiente y grupo
familiar. La preparacion que se provea a un cuidador de individuos con
discapacidad deberia brindarle herramientas suficientes para realizar su
tarea de una forma positiva y eficiente sin degjar de proteger su propio
confort. Situaciones como la discapacidad de un miembro en e nucleo
familiar perjudica de forma negativa sus vida social y econdmica,
necesitando la ayuda de un integrante del nucleo familiar que dedican un
mayor tiempo ala atencién del individuo con discapacidad, aumentando

el peligro de exponer & sindrome de sobrecarga (20).

Este sindrome también conocido como &l sindrome del cuidador cansado,
fue nombrado asi por algunos autores como Pérez, Abanto y Labarta en
1996, es un conjunto de manifestaciones fisicas como cefa ea, insomnio,
dteraciones del suefio, dolores osteoarticulares, manifestaciones
psiquicas como estrés, ansiedad, irritabilidad, temor a la enfermedad,
sentimientos de culpa por no atender convenientemente a enfermo y
alteraciones sociales como aislamiento, abandono, soledad, pérdida del
tiempo libre, también problemas laborales como ausentismo, bajo
rendimiento y pérdida de trabgjo. Este sindrome puede incluir también,
dteraciones familiares con un incremento de la tension familiar,
discusiones frecuentes que desembocan en conflictos conyugaes o
familiares y problemas econdémicos tanto por |a pérdida de ingresos como

por el aumento de gastos.
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2.1.3.1 Funcionesde cuidador

Cuidador por consiguiente es ese sujeto (familiar o no) que
proporcione apoyo diario y ayuda, que le posibilita vivir en un
ambito comodo y seguro al individuo plenamente dependiente o
gue presente cualquier tipo de discapacidad, utilizando sus
destrezas, capacidades y tiempo, haciendo mas facil al individuo
cuidado ahacer las ocupaciones delavida cotidiana, promoviendo
su colaboracion en todos los espacios en los cuaes esté. El
cuidador es un pilar de apoyo primordial parael individuo que va
a ser cuidado, por lo cua se cataloga en diversos tipos para una
mejor diferenciacion y comprension de las funcionalidades:
Cuidador primordial: personadelegada delamayoriadel cuidado,
frecuenta vivir en e mismo domicilio y esta referente con €
nucleo familiar bastante cercano. Cuidador formal: persona
capacitada por medio de su formacidén por cursos tedricos-
précticos, dictados por grupos multi e interdisciplinarios de
docencia para brindar atencion asistencial, preventivay educativa
al individuo dependiente y a su nucleo familiar. Cuidador
informal: persona que no dispone de capacitacion, por su tarea no
obtiene ningulin tipo de remuneracion y esta bien comprometido
con € cuidado que hace. El cuidador es parte importante del
proceso de edtilos de vida, colaboracion activa, social,
oportunidades y sus derechos como persona dependiente,
permitiendo una vida digna. La tarea del cuidador es conservar
buena calidad de vida del individuo a su cuidado. Se explica las
primordiales funcionalidades del cuidador: Cuidado, ayuda, |abor
de apoyo, atencion a las necesidades fisico y emocional. Los
cuidadores cumplen un papel primordial en los procesos de
integracion de los individuos a su cargo debido a que impulsan y
posibilitan € desarrollo de sus habilidades, fisicas, cognitivas,
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emocionales, mentales y sociales, elementales para su desarrollo

como personay desempefiarse en la vida cotidiana (20).

CALIDAD DE VIDA DE LOS CUIDADORES

Dicha persona que practica la tarea de proteger y atender las
necesidades de individuos con demencia, sobrecarga las
funcionalidades propias de sus papeles parientes y sociales,
afectando en puntos fisicos, mentales, econdémicos, laborales,
parientes, interacciones sociales y descanso, influyendo de manera
negativa en su salud y en la pérdida de la caidad de vida,
debiéndose adaptar a novedosas condiciones para el mejoramiento

delasaudy lapaz de quien cuida (21).

2.14.1 Indicadoresdecalidad devida

El término de calidad de vida planteado por Betty Ferrell y Cols
contempla 4 aspectos (bienestar fisico, confort psicoldgico,
confort socia y confort espiritual), todas ellas estan estructuradas
en &. Confort fisico. Es la destreza servible y la salud fisica
generamente que tiene e cuerpo humano para hacer cualquier
actividad. Tiene como indicadores el contender o lidiar con la
vida, la calidad de vida, la felicidad, e control de las cosas, €l
punto de satisfaccion, la funcionalidad de concentrarse y
rememorar, la utilidad, la afliccion malestar generada con €
diagnéstico de la patologia, los tratamientos recibidos y la
finalizacion de los mismos, la ansiedad-desesperacion, la
depresion y e decaimiento, miedo-temor, recaidas, propagacion y
el estado psicologico generalmente. Confort social. Son los
elementos de interrelacion de la calidad de vida, los distress de

parientes, la separacion socia, las finanzas y la funcionalidad
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sexud llevando al individuo a un estado de satisfaccion, la auto
percepcion delacalidad devida. En Latinoameéricay e Caribe, la
salud es el tercer elemento de més grande rel evancia que coopera
alasatisfaccion en lavida. Se demostré en USA, Latinoaméricay
Rusia, que una mejor salud fisica esta asociada con una mayor
satisfaccion en lavida. Los cuidadores parientes de pacientes con
patol ogia de Alzheimer, se combaten a una patologia de extensa
duracién, con estadios finales de gran dependencia y por lo tanto
puede generarse implicaciones en lasalud fisicay en lacalidad de
vida, se consideralacalidad de vida como una sensacion subjetiva
de confort sicosomatico, autoestima, satisfaccion persona y de
habituacion a ambito resultado de la relacion de diversos
componentes: salud, ingesta de alimentos, vestido, casa, trabgo,
ensefianza, estabilidad social, recreacion y libertades humanas. El
fendmeno de la calidad de vida es un criterio que ha producido
una trascendencia importante en indagaciones desde diferentes
disciplinas, a partir de enfermeria, las averiguaciones en relacion
con la calidad de vida tienen la posibilidad de crear aportes que
permitan orientar novedosas tacticas de participacion conforme a
las necesidades, que contribuyan favorablemente en lapaz y la
salud de quienes poseen alteraciones. Para hacer la valoracion de
lacalidad de vidahay varios artefactos, ciertos de ell os especificos
paradistintas patol ogias, donde se integran magnitudes relevantes
como el autocuidado, la actividad fisica, la comunicacion, la
relacion social, €l tiempo libre, las ocupaciones recreativas y las
implicaciones emocionales. El autocuidado es un plan de vida
determinante del estado de salud del sujeto, en el cuidador este
puede estar aterado en funcion de su papel y por conseguir saciar
las necesidades del individuo receptoradel cuidado. Es aqui donde

laenfermeradeberiabrindar cuidadosy educar a paciente, familia
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y cuidador, que contribuyan en la calidad de vida de ellos. Al
integrar estas 2 teorias, la enfermera deberia evaluar y formular
tacticas orientadas a restablecimiento y promocion de la salud a
los cuidadores parientes, a partir de los e ementos, fisioldgico,
psicoldgico, sociocultural y espiritual, para la prevencion de la
patologia en forma holistica que promuevan e humanismo, la
salud y la calidad de vida. Ferrell y Col, ha usado procedimientos
cuantitativos y cualitativos para ver la calidad de vida (CdV).
Desarroll6 y vaidd artefactos que miden la calidad de vida,
brindado una mayor especificidad para comprender las
necesidades de |os pacientes y cuidadores de patol ogias cronicas.
La tranquilidad fisica se establece por la actividad servible, la
fuerza o e cansancio, € suefio y € reposo, el dolor y otros
indicios. En este trabajo se estudia la calidad de vida usando las
magnitudes fisicas, psicolégicas, sociaes y espirituales que se
integran en el instrumento de Ferrell y Col “medicion de la calidad
de vida (CdV) de un integrante familiar que ofrece cuidados a un
paciente”. Ferrell ha llevado a cabo averiguaciones con abordaje
cualitativo, a principio en pacientes, luego en sobrevivientesy en
cuidadores parientes, dejando aportes significativos en la calidad
de vida delos cuidadores, permitiendo conocer |as necesidades de
este conjunto de individuos. El instrumento “medicion de la
calidad de vida de un integrante familiar que ofrece cuidados aun
paciente”, fue usado. La calidad de la vida: Los hallazgos han
permitido evidenciar e efecto dafino en la calidad de vida con
deterioro relevante en los bienestares fisico y socia y en menor

nivel en psicologico y espiritua (22).
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CAPITULO I

3 HIPOTESIS, VARIABLES Y OPERACIONALIZACION

DE VARIABLES

3.1 HIPOTESIS

Por ser un estudio observacional no se considerara hipotesis.

3.2 VARIABLES

3.2.1 OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

VARIABLE INDICADOR CATEGORIA ESCALA
- < 20 afios
Edad Afios cumplidos a la| - 20- 29
. . -30-39
entrevista del cuidador Intervalo
(ra) - 40- 49
' - 50 - 59
- 60 amas
- Trabajador
dependiente
Principal actividad | - Empleado
OcuUDaGi 6N economica independiente
b remunerada adicional | - Amade casa Nominal
alaresponsabilidad de | - Obrero independiente
cuidador. - Obrero dependiente
-Sin ocupacion
adicional
. - Ninguna
Nivel de ;IJH' mo grado | _ Primariaincompleta | Nominal
: . canzado. Lo
instruccion - Primaria completa
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- Secundaria
incompleta

- Secundaria completa

- Técnica

- Superior universitaria

- Soltero/a
. Condicion  conyuga | Casado/a .
Estado civil - Viudo/a Nomina
actual. -
- Conviviente
- Separado/a
) Tiempo trascurrido en ~
Tiempo de| _ - <delafio .
dad anos a cago de |- 1-5afos Ordinal
culldador : - 6-10afios
cuidedo. - 11- 15 affos
- Madre
Tipo de| Tipo de relacion |- Padre _
. - Abuelo(a) Nomina
parentesco familiar. - Tios
- Hermano (a)
- Otro
Diagnostico  basico | Trastorno mental grave
Diagnostico segin CIE 10 del | quedemande estado de _
o dependencia. Se Nominal
principal menor con  trastorno | pesuisara seglin
cerebra severo. regiStrO hOSpItal ario de
historial clinico.
. L Se mediara variable de
Medicion a traves de cada dimension en
tet ~de Cagver escala continua (0-88)
Buro[er) _Scale (CBS) con determinacién de
subdividido en 5 ediat o
dimensiones: M dlaz Desviacion
Sobrecarga 1.Tensi6n general Estandar. Nominal
2. Ald ami Eento Se determinarén
3.Decepcion p .
. categorias con 1 DE:
4.Envolvimiento :
: - Bajasobrecarga
emocional - Regular sobrecarga
5. Ambiente €9 9
- Altasobrecarga
Test SF 36 vaidado | Se mediravariable de
parad PerQ. cada dimension en
Cdidad deVida | Se medira en funcion | escala continua (0-100). | Ordina

de las dimensiones;
- Salud general

Se determinarén
categorias con 1 DE:
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Funcién fisica

Rol fisico

Rol emocional
Funcién social
Dolor corporal
Energiay vitaidad
Salud mental

- Buenacdidad devida

- Regular calidad de
vida

- Maacalidad de vida
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CAPITULO IV

4 METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

4.1 DISENO DE INVESTIGACION

Investigacion observacional, transversal, analitica y retrospectiva.
Observacional porque las variables no fueron manipuladas.
Transversal porque los datos se recolectaron en un solo momento.
Anditica porgue establece relaciones entre las variables, de
asociacion o de causalidad. Retrospectiva porgue los datos se
refirieron a hechos ya acontecidos y los estudios se iniciaron
después que los individuos habian desarrollado la enfermedad o
caracteristica investigada y se dirigieron hacia atrés en e tiempo
paradeterminar |as caracteristicas que | 0s sujetos presentaban antes
del inicio de laenfermedad (27).

4.2 AMBITO DE ESTUDIO

El ambito de estudio eslaciudad de Tacna. El servicio de pediatria
del Hospital de Apoyo Hipdlito Unanue de Tacna corresponde a
sistema sanitario que reportd los casos identificados con

discapacidad fisicay/o mental.

4.3 POBLACIONY MUESTRA

4.3.1 Poblacion:
Setomé como referente las historias clinicas del hospital Hipadlito
Unanue de Tacna, seleccionando del registro de datos a los
menores de edad que tengan diagndstico de discapacidad fisicay/o

mental y se busco alos cuidadores de estos menores.
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Muestra: El calculo de la muestra se realiz6 por cuotas conforme
se fue recolectando la informacion y evaluando su consistencia

hasta completar una muestraintencional de 45 cuidadores.

En el hogar se selecciond al cuidador o cuidadores responsables

en el hogar que cumplan los siguientes criterios:

4.3.1.1 Criteriosdeinclusion
a. Cuidadores con residencia en Tacna mayor a medio afo.
b. Nacionalidad peruana.
c. Detodaedad y ambos sexos.
d. Familiar de paciente pediatrico con trastorno cerebral que
genere dependencia en actual registro de atencion
Hospital Hipdlito Unanue de Tacna.

4.3.1.2 Criteriosde exclusion

a. Cuidadores que no deseen participar.
b. Cuidadores en tratamiento psiquiatrico no colaboradores.

44 TECNICAY FICHA DE RECOLECCION DE DATOS

441 TECNICA

La encuesta.

Revision documental.



4.4.2

INSTRUMENTOS (ver anexos)

a) Ficha sociodemogréficay laboral

Es una herramienta para investigar los antecedentes
personales, familiares, econdmicos, educativos y
laborales de la muestra en estudio.

b) Instrumento de calidad de vida SF 36

Instrumento de calidad de vida SF 36 es una encuesta de
un cuestionario de salud de forma corta de 36 items. Las
publicaciones existentesy el Ministerio de Salud del Pert
han validado este instrumento anivel nacional, como uno
delosinstrumentos més especificos paramedir lacalidad

de vida en términos de dimensiones.
Cuestionario de salud SF-36 (23)

El cuestionario de salud de forma cortade 36 items o SF-
36 se desarroll6 en los Estados Unidos a principios de la
década de 1990 para estudiar |os resultados médicos. Es
una escala genérica que proporciona una vision general
de las condiciones de salud, adecuada para |os pacientes

y lapoblacion en general.

Ayuda a evauar la calidad de vida relacionada con la
salud (CVRYS), detectar € estado de salud positivo y
negativo, explorar lasalud fisicay mental de lapoblacion
en general y subgrupos especificos, comparar la carga de
multiples enfermedades y detectar lasalud de unaamplia

gamade los diferentes tratamientos, beneficios, y evaluar
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la salud de cada paciente. Sus buenas caracteristicas
psicomeétricas, sencillez y facilidad de comprension lo
han hecho ampliamente utilizado en todo el mundo, ha
sido evaluado en mas de 400 articulos y se han realizado
un gran nimero de estudios para comparar |0s resultados,
convirtiéndolo en e mejor en herramientas de CVRS con
mayor potencial en el campo. El cuestionario de salud de
formacorta de 36 items o SF-36 muestrala confiabilidad
y €fectividad de apariencia, contenido, estandares
(concurrencia y prediccion) y estructura en su idioma

original.

Latraduccion del cuestionario a espafiol sigue d acuerdo
general de los paises participantes en e proyecto
internacional de adaptarse a cuestionario original, la
Evauacion Internaciona delaCalidad de Vida (EICAV).
En la verificacion realizada en Espafia se obtuvo una
version en espaiol, la cua fue completamente
consistente con € ndmero ordina origina esperado, y
tuvo un ato grado de equivalencia y reproducibilidad
aceptable a vaor origina, € cua fue inferior a valor

original.

Contenido del SF- 36

El cuestionario de salud de forma corta de 36 items o
SF-36 esta compuesto por 36 preguntas (items), que
evalUan el estado de salud positivo y negativo. Propone
8 escalas, que representan los conceptos de salud mas
utilizados en los principales cuestionarios de salud y los
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aspectos mas relacionados con enfermedades y
tratamientos. Los contenidos de las 8 escdas se

resumen a continuacion:

A.- Funcién Fisica

Mide & grado en que la salud limita las actividades
fisicas, tales como e autocuidado, caminar, subir
escaleras, inclinarse, coger o llevar cargas y la
realizacion de esfuerzos moderados e intensos.

B.- Rol Fisico

Vaora € grado en que la salud fisica interfiere en €l
trabgjo y en otras actividades diarias, |0 que incluye el
rendimiento menor que e deseado, la limitacién en €l
tipo de actividades redlizadas o la dificultad en la
realizacion de actividades.

C.- Dolor Corpora

Vaoralaintensidad de dolor y su efecto en € trabao
habitual, tanto fuera de casa como en ésta.

D.- Salud Genera

Proporciona una valoracion persona de la salud que
incluye la salud actual, las perspectivas de salud en €
futuroy laresistenciaa enfermar.

E.- Vitalidad

Cuantifica e sentimiento de energia y vitalidad frente
al sentimiento de cansancio o agotamiento.

F. Funcion Social

Mide el grado en el que los problemas de salud fisicao

emocional interfieren en lavida social habitua .
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G.-Rol Emocional

Vaora € grado en € que los problemas emocionales
interfieren en € trabajo u otras actividades diarias, 10
gue incluye la reduccion en e tiempo dedicado a esas
actividades, el rendimiento menor que &l deseado y una
disminucion del cuidado al trabajar.

H.-Salud Mental

Mide la saud mental general, 1o que incluye la
depresion, la ansiedad, el control de la conducta 'y €

control emocional.

Adicionalmente, el cuestionario de salud de formacorta
de 36 items 0 SF-36 incluye un item de transicion que
pregunta sobre el cambio en €l estado de salud general
respecto a afo anterior. Este item no se utiliza para el
clculo de ninguna de las escalas, pero proporciona
informacion Util sobre el cambio percibido en € estado
de salud durante € afio previo a la administracion del
cuestionario de salud SF-36.

El cuestionario debe ser auto-administracion mediante
entrevista personal y/o virtual.

Para € caculo de puntae, se determina una escala
general que va de 0 a 100 puntos y se diferencia por
cada una de las dimensiones. A mayor puntaje, mayor
calidad de vida

Posteriormente se realizd una categorizacion basada en
BAREMO respecto a la media con 1 desviacion
estandar, identificandose 3 categorias para €
consolidado de calidad de vida:
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Calidad de vida mala (< 42.950) (media — 1 desv.
Estandar)

Calidad de vida regular: (42.950 - 48.402) (media + 1
desv. Estandar)

Calidad de vida buena: (48.402 >) (media + 1 desv.
Estandar) - ()
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Puntuaciones SF 36 0al100
Dimensién N° de | Peor puntuacién (0) | Mejor puntuacion
items (100)

Funcién fisica

10

Muy limitado para
llevar a cabo todas
las actividades
fisicas, incluido
bafarse o ducharse,
debido alasalud.

Lleva a cabo todo tipo
de actividades fisicas
incluidas las mas
vigorosas sin ninguna
limitacién debido a la
salud.

Rol fisico

Problemas con €
trabgo u otras
actividades diarias
debido a la saud
fisica

Ningun problema con
el trabgo u otras
actividades  diarias
debido a la salud
fisica

Dolor corporal

Dolor muy intenso y
extremadamente
limitante.

Ningin  dolor  ni
limitaciones debidas a
é.

Salud generd

Evalla como malala
propia salud y cree
posible que empeore.

Evalla la propia salud
como excelente.

Vitalidad

Se siente cansado y
exhausto todo €
tiempo.

Se siente muy
dinamico y lleno de
energiatodo € tiempo.

Funcién social

Interferenciaextrema
y muy frecuente con
las actividades
socidles  normales,
debido a problemas
fisicos y
emocionales.

Ningun problema con
el trabgo y otras
actividades diarias
debido a problemas
emocionales.

Rol emocional

Problemas con €
trabgo y otras
actividades diarias
debido a problemas
emocionales.

Ningun problema con
el trabgo y otras
actividades  diarias
debido a problemas
emocionales.
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Salud mentd Sentimiento de | Sentimiento de

angustia y depresion | felicidades,
5 durante todo € | tranquilidad y cama

tiempo. durante  todo d
tiempo.
items de Cree que su salud es | Cree que su salud es

transicion de 1 mucho peor que hace | mucho mejor que hace

salud

1 ano. 1 afo.

Evaluacién y puntuacion del cuestionario

La puntuacion proporcionada por la escala SF-36 es directamente
proporcional a estado de salud, cuanto mayor eslapuntuacion, mejor
es el estado de salud. Para su evaluacion se establecio una escala de
respuesta de 0 a 100 para cada tema. No todas |as respuestas tienen
el mismo valor, porque depende del nimero de posibilidades de
respuesta para cada pregunta. La mejor puntuacion es 100. Una vez
establecidas las preguntas se usard un software para transformar las
respuestas en puntajes ya establecidos, 10s items no respondidos no
se consideran. (ANEXO 1) (23)

c. Cuestionario de percepcion de sobrecarga

El test de medicion de sobrecarga del cuidador sera realizado por
medio del instrumento Escalade sobrecarga del cuidador de Zarit,
creada por Steven H. Zarit (1980), validada en Chiclayo-Pert por
Laura Y. Bravo Bravo y Kiara M. Zuloaga Castellanos (2019) y
sometida a fiabilidad con € afa de Crombach, presentando
confiabilidad de 82 (26). Del original Cargiver Burden Scale
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(CBS) que es compuesto por 22 preguntas y subdividido en cinco
dimensiones: Tension general, mide la frecuencia con que sientes
que toda responsabilidad recae en ti como cuidador y temes por €l
futuro de tu familiar y de no poder seguir cuidandolo ni tener €l
suficiente dinero para continuar cuidandolo. Aislamiento, mide la
frecuencia con gue sientes que tu relacion con e familiar para
quien te preocupas y cuidas impacta negativamente en tu vida
socia, relaciones de familiares, amigos, tu saud y privacidad.
Decepcion, mide la frecuencia con que te sientes inseguro de no
hacer todo por e familiar que cuidas, de que deberias hacer mas
por é y no lo haces, de que tu trabajo de cuidador podria mejorar.
Envolvimiento emocional o Brote emocional, mide la frecuencia
del surgimiento de emociones que te producen a estar ligado
emotivamente al familiar que cuidas, como con qué frecuencia
sientes sensacion de tension, ira, vergiienza e incomodidad por
tener amigos mayores, a estar cerca de quien estas cuidando.
Ambiente, mide la frecuencia con que sientes un entorno donde
hay sobrecarga de responsabilidades, que no te da tiempo para ti
mismo y como s hubieras perdido el control de tu vida. Tienen
puntgjes parcialesy totales que varian entre 1 cuando lafrecuencia
es nunca (ausencia de sobrecarga) y 5 s la frecuencia es casi

siempre (peor sobrecarga) (24).

Se redizd una categorizacion mediante  BAREMO con
distribucion de varianzarespecto alamediadel puntaje alcanzado:
Ausencia de sobrecarga: (< 71.622) (media — 1 desv.
Estandar)
Regular Sobrecarga: (71.622 - 80.489) (media + 1 desv.
Estandar)
Alta sobrecarga: (80.489 >) (media + 1 desv. Estandar) —
()
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CAPITULOV

5 PROCEDIMIENTO DE ANALISIS

5.1 PROCEDIMIENTO DE RECOJO DE DATOS

La aplicacién del instrumento de recoleccion de datos fue de tipo
cuantitativo adaptado y validado para € servicio respaldado por

publicaciones existentes (ver anexo).
El instrumento contempla:

- Estuvo gjustado alos objetivos de estudio.

- Formato de registro estructurado.

- Auto administrado con supervision del investigador.

- Seidentificé alos pacientes pediatricos y sus domicilios con €l
diagnostico de dafio cerebral severo quelo hace dependiente de un
cuidador, familiar o afin.

- Se abordé en ambiente adecuado y en visita domiciliaria a los
cuidadores con explicacion detallada de los objetivos del estudio.

- Se guardé todas las medidas de bioseguridad que permitan un

climade confianza.

5.2 PROCESAMIENTO DE LOSDATOS

Los resultados se presentaron en tablas de contingencia de doble
entrada con valores absolutos y relativos y gréficos de comparacion

de las escalas obtenidas en barras de error, con un intervalo de
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confianza del 95%. Los datos se codificaron en EXCEL. Se
utilizaron pruebas univariadas para determinar las principales
variables relacionadas. Seleccionadas estas, se utilizo € andisis
bivariado con guste de muestra para determinar las principales
variables relacionadas con un intervalo de error no mayor a 5%.
Las pruebas Rho de Spearman se usaron para identificar las
variables relacionadas a las diferentes dimensiones de la escala de
vidadel SF36.

Se consider6 un valor p significativo menor a 0.05.

53 CONSIDERACIONESETICAS

El proyecto fue aprobado por dictaminador instituciona

correspondiente de la Universidad.

A todos los cuidadores se les dio € consentimiento informado de
forma verbal y fueron informados sobre la importancia del estudio

solicitando su participacion voluntaria.

Se guardd absoluta confidencialidad de la identidad de las personas
abordadas, alos cuales se les asigné un cédigo de proceso. Paratal

fin € levantamiento de la informaci 6n fue totalmente andnima.

Los resultados fueron absolutamente cientificos, cuidando la

confidencialidad de los participantes.



RESULTADOS

TABLA 01: DISTRIBUCION DE FRECUENCIA DE
CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE FAMILIARES
CUIDADORES DE NINOS DEPENDIENTES MENORES DE 15 ANOS
CON DISCAPACIDAD FISICA Y MENTAL ATENDIDOS EN EL
HOSPITAL HIPOLITO UNANUE DE TACNA, 2021

n %

20 A 29 ANOS 4 8.9%
30 A 39 ANOS 14 31.1%
Edad 40 A 49 ANOS 14 31.1%
50 A 59 ANOS 5 11.1%
60 A MAS 8 17.8%
Total 45 100.0%
Femenino 33 73.3%

Sexo Masculino 12 26.7%
Total 45 100.0%

Empleado dependiente 0 0.0%

Empleado independiente 7 15.6%

Ocupacién A ma de casa 9 20.0%
Obrero independiente 13 28.9%

Sin ocupacion adicional 16 35.6%
Total 45 100.0%

Ninguna 0 0.0%

Primariaincompleta 0 0.0%

Primaria completa 3 6.7%

Nivel deinstruccion Secundaria incompl eta 6 13.3%
Secundaria completa 27 60.0%

Superior incompleta 2 4.4%

Superior completa 7 15.6%
Total 45 100.0%

Soltero/a 8 17.8%

Casado/a 8 17.8%

- Viudo/a 3 6.7%

Estado civil Conviviente 20 44.4%
Separado/a 6 13.3%
Total 45 100.0%
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En la tabla 01 se presenta la distribucion de frecuencia de las variables
sociodemogréficas seleccionadas para describir a la muestra en estudio. La
muestra determinada en forma intencional fue seleccionada segun criterios de
inclusion y exclusion de la procedencia de atencién en uno de |os nosocomios
referenciales de la ciudad de Tacna, e hospital Hipdlito Unanue de Tacna.
Podemos observar que 31.1% de las personas que tenia a cargo € cuidado de
personas con discapacidad fisica 0 mental severa tenia entre 40 a 49 afios. En
proporcion similar represento e grupo con 30 a 39 afos. Un 17.8% pertenecia a
ciclo de vidamayor de 60 afios. Se pudo asimismo observar un grupo joven con

esta responsabilidad representado por un 8.9% entre 20 a 29 afios.

Seguin sexo, € 73.3% de los cuidadores(as) fueron de sexo femenino (mujeres) y
el 26.7% de sexo masculino (varones). Segun ocupacion €l 28.9% tenia el oficio
de obrero independiente, seguido de un 20.0% gque ademas era ama de casa. Un
35.6%, consideraba no tener una responsabilidad u ocupacion adicional ala de

estar a cargo de la persona con la discapacidad.

Segun nivel de instruccion, € 60.0% tenia secundaria completa, seguido de un
15.6% con superior completa y un 13.3% de secundaria incompleta. Segun el
estado civil, 44.4% era conviviente seguido de un 17.8% con una condicion de

casada(o) y un 17.8% similar que referia ser soltero(a).
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TABLA 02: DISTRIBUCION DE FRECUENCIA DE TIEMPO DE
CUIDADOR Y TIPO DE PARENTESCO EN CUIDADORES DE NINOS
DEPENDIENTES MENORES DE 15 ANOS CON DISCAPACIDAD
FISSICA Y MENTAL ATENDIDOS EN EL HOSPITAL HIPOLITO
UNANUE DE TACNA, 2021

n %
<delafo 5 11.1%
lab 27 60.0%
Tiempo de cuidador 6al0 7 15.6%
11ai15 6 13.3%
Total 45 100.0%
Madre 23 51.1%
Padre 5 11.1%
Abuelo(a) 7 15.6%
Tipo de parentesco Tio(a) 7 15.6%
Hermano(a) 0 0.0%
Primo(a) 3 6.7%
Tota 45 100.0%

En latabla 02 se representa a un 60.0% con el antecedente de cuidador entre 1 a
5 afos, seguido de 15.6% con 6 a 10 afios y un 13.3% con 11 a 15 afios en esta
responsabilidad. Segun tipo de parentesco, € 51.1% era la madre seguido de un
15.6% que era €l abuelo(a) y € 15.6% de proporcion similar, que era €l tio(a).
Soloen e 11.1% era el padre.
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TABLA 03: DISTRIBUCION DE FRECUENCIA DEL DIAGNOSTICO
PRINCIPAL DEL MENOR A CARGO DE FAMILIARES CUIDADORES
DE NINOS DEPENDIENTES MENORES DE 15 ANOS CON
DISCAPACIDAD FiSICA Y MENTAL ATENDIDOSEN EL HOSPITAL
HIPOLITO UNANUE DE TACNA, 2021

n %
Traumatismo intracraneal 18 40.0%
Diagnési incing del Pardlisis cerebral espéstica 23 51.1%
lagnostico princip Sindrome paralitico 2 4.4%
gue es cuidado , . o
Displegia espastica 2 4.4%
Tota 45 100.0%

Se observa que € 51.1% de los nifios tenia e diagnostico de pardlisis cerebral
espéstica, seguido de un 40.0% de traumatismo intracraneal. Un 4.4% sindrome
paralitico y también un 4.4% con displegia espastica.
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TABLA 04. MEDICION DE LA CALIDAD DE VIDA SEGUN LAS
DIMENSIONES EN FAMILIARES CUIDADORES DE NINOS
DEPENDIENTES MENORES DE 15 ANOS CON DISCAPACIDAD
FISSICA Y MENTAL ATENDIDOS EN EL HOSPITAL HIPOLITO
UNANUE DE TACNA, 2021

Estadisticos descriptivos

N Minimo  Maximo Media Desv. tip.

Funcién fisica (0-100) 45  30.00 100.00 67.1111 21.38630
Rol fisico (0-100) 45  0.00 100.00 55.0000 37.50000
Dolor corpora (0-100) 45 12.00 100.00 48.6222 24.38916
Salud general (0-100) 45  0.00 72.00 41.2444 17.01470
Vitalidad (0-100) 45 1250 87.50 42.6389 17.49030
Funcién socia (0-100) 45  50.00 200.00 83.3333 63.06562
Rol emaocional (0-100) 45  0.00 133.33 53.3333 57.90972
Salud mental (0-100) 45  20.00 90.00 49.5556 17.14982
N valido (segun lista) 45

Gréfico 1. Tendencia de las dimensiones de la calidad de vida de los

cuidadores
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En latabla 04 se observa la medicién segun las 08 dimensiones de la calidad de
vida dada por la aplicacion del instrumento SF 36. La medicion de las
dimensiones se redliza en escala continua del 0 a 100, donde a mayor puntaje,
mayor calidad de vida. El instrumento calcula los ponderados especificos para
cada dimension y obtiene |os promedios al canzados por |a muestra en estudio. Se
puede observar que todas las dimensiones, a excepcion de la funcion social,
obtienen un puntaje bajo en la medicion de calidad de vida. Tal es asi que las
dimensiones méas comprometidas a un puntgje bajo de medicién de calidad de
vida son SALUD GENERAL (media: 41.244), VITALIDAD (media: 42.638),
DOLOR CORPORAL (media: 48.622) y SALUD MENTAL (media: 49.555).
Las dimensiones que superan € 50% del puntaje de medicién de calidad de vida,
aunque atin bajo son ROL EMOCIONAL (media:53.333), ROL FISICO (media
55.000) y FUNCION FiSICA (media: 67.111). Ladimension con mayor puntsje
de medicién de calidad de vidaes FUNCION SOCIAL (media: 83.333).

En la gréfica 01 se observa la tendencia que tendria st midiéramos las mismas
dimensiones en 100 posibles muestras. En el 95% encontrariamos|o representado
en la figura propuesta. En esta podemos observar que existe una diferencia
significativa que identifica a las dimensiones mas comprometidas que serian
DOLOR CORPORAL, SALUD GENERAL, VITALIDAD, ROL
EMOCIONAL Y SALUD MENTAL. Las descritas se diferenciarian
significativamente de FUNCION FiSICA, ROL FiSICO Y FUNCION SOCIAL.
Cabe destacar que ROL FISICO en la mayor cantidad de posibles muestras,
alcanzaria € mayor nivel seguido de FUNCION SOCIAL y en tercer lugar
FUNCION FISICA.
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TABLA 05: CORRELACION ENTRE LASDIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA EN FAMILIARES CUIDADORES
DE NINOS DEPENDIENTES MENORES DE 15 ANOS CON DISCAPACIDAD FiSICA Y MENTAL ATENDIDOS EN
EL HOSPITAL HIPOLITO UNANUE DE TACNA, 2021

Funcionfisica Rol fisico  Dolor corporal  Salud general  Vitalidad Funcion Rol emocional  Salud mental
(0-100) (0-100) (0-100) (0-100) (0-100) social (0-100) (0-100) (0-100)
Funcién fisica Correl_aci (’)r_l de Pearson 1 701" -.801" 522" 766" -.635" 476" 562"
(0-100) Sig. (bilateral) .000 .000 .000 .000 .000 .001 .000
N 45 45 45 45 45 45 45 45
Rol fisico (0- Correl_aci (’)r_l de Pearson 701" 1 -.876" 497" J17 -.648" .206 427
100) Sig. (bilateral) .000 .000 .001 .000 .000 175 .003
N 45 45 45 45 45 45 45 45
Dolor corporal Correl_aci (’)r_l de Pearson -.801" -.876" 1 -514" -775" 651" -.348" -524""
(0-100) Sig. (bilateral) .000 .000 .000 .000 .000 .019 .000
N 45 45 45 45 45 45 45 45
Salud general (0- Correl_aci (’)r_l de Pearson 522" 497" -514" 1 .388" - 715" 438" 511"
100) Sig. (bilateral) .000 .001 .000 .008 .000 .003 .000
N 45 45 45 45 45 45 45 45
Vitalidad (0- Correl_aci (’)r_l de Pearson 766" J17 -775" .388" 1 -.468" .350° .645"
100) Sig. (bilateral) .000 .000 .000 .008 .001 .019 .000
N 45 45 45 45 45 45 45 45
Funcién socidl Correl_aci (’)r_l de Pearson -.635" -.648" .651"" - 715" -.468" 1 -.436" -522""
(0-100) Sig. (bilateral) .000 .000 .000 .000 .001 .003 .000
N 45 45 45 45 45 45 45 45
Rol emocional Correl_aci (’)r_l de Pearson 476" .206 -.348 438" .350" -.436" 1 .696"
(0-100) Sig. (bilateral) .001 75 .019 .003 .019 .003 .000
N 45 45 45 45 45 45 45 45
Salud mental (0- Correl_aci (’)r_l de Pearson 562" 427 -.524"" 511" 645" -522" 696" 1
100) Sig. (bilateral) .000 .003 .000 .000 .000 .000 .000
N 45 45 45 45 45 45 45 45

** |Lacorrelacion es significativaal nivel 0,01 (bilateral)

. *. Lacorrelacion es significante a nivel 0,05 (bilateral).
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En latabla 05 se puede observar la correlacion existente entre las dimensiones y
su influenciadeterminadaentre ellas, por gemplo, entrelas dimensiones SALUD
GENERAL y FUNCION FiSICA se observa una Correlacion de Pearson (r:
0.522), que segun lainterpretacion del grado de correlacién de Pearson nos dice
guesi r se encuentraentre los valores 0.40 — 0.59, corresponde a una correlacion
moderaday es positiva porgue € resultado da positivo, o que nos indica que es
una correlacion directay a tener un nivel de significanciabilateral (p: 0.000...)
gue esmenor al limite de corte maximo requerido paravalidar lacorrel acién entre
ambas variables, oseap menor de 0.05 y al ser también menor que el 0.01 quiere
decir que podemos afirmar con un 99% de nivel de confianza que existe una
correlacion positiva o directa moderada entre las dimensiones SALUD
GENERAL y FUNCION FiSICA. En conclusion, en la multi asociacion que
existe entre las dimensiones, se observa que todas €ellas se interrelacionan de
alguna manera entre si, con un nivel de significanciao valor p de compatibilidad
presente ya que €l p es menor a 0.05 a excepcion en lano observada correlacion
entre ROL EMOCIONAL y ROL FiSICO presentando un (p: 0.175) que es
mayor al 0.05, por consiguiente, no hay nivel de significancia observable en su
resultado de la correlacion de Pearson (r: 0.206) por lo cual no existe correlacion
significativa entre estas dimensiones. Podemos en esto ultimo comentar que, €
ROL EMOCIONAL no influye significativamente en las condiciones medidas
por e ROL FISICO. Se comportarian ambas esferas en forma independiente

entre si.

COEFICIENTE DE
CORRELACION | GRADO DE CORRELACION VALORP | NIVEL DE CONFIANZA
DE PEARSON (r) _ o (Sig.) DEL VALOR P
1 CDRRE'—ACE?N PERFECTA Mayor a Mo hay significancia
0.80—-0.93 CORRELACION MUY ALTA 0.05 presente Ni Confiabilidad
0.60-0.79 CORRE L%C“fm ALTA Menor o Significancia presente con
0.40—-0.59 CORRELACION MODERADA iguala 0.05 95% de Confiabilidad
0.20-0.39 CORRELACION BAJA Menor o Significancia presente con
0.01-0.12 CORRELACION MUY BAJA igual a 0.01 5949% de Confiabilidad
0 CORRELACION NULA
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TABLA 06: CONSOLIDADO GENERAL EN LAS DIMENSIONES DE
CALIDAD DE VIDA FISICA Y MENTAL EN FAMILIARES
CUIDADORES DE NINOS DEPENDIENTES MENORES DE 15 ANOS
CON DISCAPACIDAD FISICA Y MENTAL ATENDIDOS EN EL
HOSPITAL HIPOLITO UNANUE DE TACNA, 2021

ESCALA  ESCALA
FISSICA  MENTAL
GENERAL GENERAL

Correlacion de Pearson .556 .087

FUNCION FiSICA (0-100) Sig. (bilateral) .000 .568
N 45 45

Correlacion de Pearson .856 -.227

ROL FiSICO (0-100) Sig. (bilateral) .000 134
N 45 45

Correlacion de Pearson -.658 .042

DOLOR CORPORAL (0-100) Sig. (bilateral) .000 .786
N 45 45

Correlacion de Pearson 392 .040

SALUD GENERAL (0-100) Sig. (bilateral) .008 794
N 45 45

Correlacion de Pearson 519 162

VITALIDAD (0-100) Sig. (bilateral) .000 .288
N 45 45

Correlacion de Pearson -.486 142

FUNCION SOCIAL (0-100) Sig. (bilateral) .001 .353
N 45 45

Correlacion de Pearson -.253 791

ROL EMOCIONAL (0-100) Sig. (bilateral) .093 .000
N 45 45

Correlacion de Pearson .037 578

SALUD MENTAL (0-100) Sig. (bilateral) 811 .000
N 45 45

En latabla 06 podemos observar el consolidado que agrupa las dimensiones en
02 dimensiones. FISICA y MENTAL. En ella podemos evidenciar s existe

alguna interrelacion entre las dimensiones y la dimension fisica y mental.
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Podemos observar |a correlacion existente entre FUNCION FISICA y ESCALA
FISICA GENERAL con una correlacion de Pearson (r: 0.556) que segin la
interpretacion ya mencionada en laexplicacion delaTabla 05, corresponde auna
correlacion moderada y al tener un nivel de significancia (p: 0.000 y menor a
0.01), podemos afirmar con un 99 % de confiabilidad que existe una correlacién
positivaentre FUNCION FiSICA y ESCALA FiSICA GENERAL, por lo tanto,
es una relacion directa al ser positiva. De acuerdo con € gemplo anterior, las
dimensiones de ROL FiSICO (p: 0.000), DOLOR CORPORAL (p: 0.000),
SALUD GENERAL (p: 0.008), VITALIDAD (p: 0.000), FUNCION SOCIAL
(p: 0.001) estuvieron relacionadas fuertemente con la dimension FiSICA
GENERAL ya que presentaron un valor p menor a 0.01, mostrando su
dependencia ante aquella dimension, lo cual afirma con un 99 % de nivel de
confianza la fuerte relacion existente de las dimensiones mencionadas con la
dimension FISICA GENERAL, a diferencia de la que no se puede observar en
las dimensiones de ROL EMOCIONAL (p: 0.093) y SALUD MENTAL (p:
0.811) que son mayores a p (p: 0.05), por lo tanto, no hay nivel de significancia
observable entre agquellas dimensiones, comportandose estas como variables
independientes de ladimension FISICA GENERAL vy a no tener relacion alguna
con esta Ultima, no influye significativamente en las condiciones medidas por

esta dimension.

Las dimensiones FUNCION FiSICA (p: 0.568), ROL FiSICO (p: 0.134),
DOLOR CORPORAL (p: 0.786), SALUD GENERAL (p: 0.794), VITALIDAD
(p: 0.288), FUNCION SOCIAL (p: 0.353) no fueron influyentes en la dimensién
MENTAL GENERAL por presentar un valor p que es superior a limite de corte
maximo requerido (p: 0.05), por lo cual, no se valida la correlacion entre las
dimensiones y la dimension respectiva, que si lo fue en forma significativa las
dimensiones de ROL EMOCIONAL (p: 0.000) y SALUD MENTAL (p: 0.000),
al presentar un valor p por debgjo de 0.05, afirmando con un 99 % de nivel de
confianza sus correlaciones fuertemente existentes con la dimension MENTAL

GENERAL, mostrandose su dependencia de esta dimension ante tales otras.



TABLA 07. COMPARACION DE LAS DIMENSIONES FiSICAS
GENERAL Y MENTAL EN FAMILIARES CUIDADORES DE NINOS
DEPENDIENTES MENORES DE 15 ANOS CON DISCAPACIDAD
FISSICA Y MENTAL ATENDIDOS EN EL HOSPITAL HIPOLITO
UNANUE DE TACNA, 2021

Estadisticos descriptivos

N Minimo Méaximo Media Desv. tip.
ESCALA FISICA GENERAL 45 28.41 68.10 50.3182 11.07570

ESCALA MENTAL
GENERAL

N valido (segun lista) 45

45 11.55 58.10  35.5818 13.96392
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Gréfico 2. Comparacioén delas escalas de la calidad de vida
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Podemos acotar en forma consolidada en la tabla 07 y gréfica 02 que ambas
dimensiones estan af ectadas como caracteristicas de calidad de vida, pero lamas
afectada, en un promedio mas bajo de calidad de vida ya que a menor puntgje
menor calidad de vida, eslaEMOCIONAL o MENTAL (media: 35.581), donde
las dimensiones mas influyentes y mas reacionadas son la de ROL
EMOCIONAL y SALUD MENTAL (por tener un nivel de significanciap: 0.000
gue es menor a p: 0.05, punto de corte maximo requerido para vaidar la
correlacion de tales variables, mostrandose aceptable en la aplicacion del
estadistico correlacional y al ser menor a p: 0.01 se puede afirmar con un 99%
de confianzala fuerte relacion existente entre la dimension emocional con € rol
emocional y salud mental) ya explicadas en latabla 06. Ladimension FiSICA
(media: 50.318), también cuenta con un promedio bajo en calidad de vida, pero
tiene todas las dimensiones influyéndol o a excepcion de ROL EMOCIONAL (p:
0.093) y SALUD MENTAL (p: 0.811), debido ague sus valores de significancia
bilateral o p respectivo esta por encima del p: 0.05 requerido para validar su
correlacion con la presente dimensién, por |o que no influyen en las condiciones
medidas por la dimension FISICA, comportdndose estas de manera

independiente como o expresado en latabla 06.
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TABLA 08: DISTRIBUCION DE CALIDAD DE VIDA EN ESCALA
ORDINAL CATEGORICA EN FAMILIARES CUIDADORESDE NINOS
DEPENDIENTES MENORES DE 15 ANOS CON DISCAPACIDAD
FISSICA Y MENTAL ATENDIDOS EN EL HOSPITAL HIPOLITO
UNANUE DE TACNA, 2021

n %
Mala 25 55.6%
Regular 13 28.9%
Calidad de vida
Buena 7 15.6%
Totd 45 100.0%

En la tabla 08 se observa, la distribucion en forma ordina y categorizada, los
puntajes de calidad de vida. Dichadistribucion fue realizada considerando 1 D.E.
(desviacion esténdar). Podemos observar que €l 55.6% de los cuidadores
manifestaban una MALA CALIDAD DE VIDA, seguido de un 28.9% una
REGULAR CALIDAD DE VIDA y solo un 15.6% se podria considerar como
una BUENA CALIDAD DE VIDA comparativamente dentro del grupo de
estudio.
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TABLA 090 RELACION DE LAS CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICAS SEGUN CALIDAD DE VIDA EN
FAMILIARES CUIDADORES DE NINOS DEPENDIENTES MENORES
DE 15 ANOS CON DISCAPACIDAD FiSICA Y MENTAL ATENDIDOS
EN EL HOSPITAL HIPOLITO UNANUE DE TACNA, 2021

Calidad de vida p
Mala Regular Buena Total
n % n % n % n %
20 a 29 afos 1 250% 0 00% 3 750% 4 100.0%
30 a 39 afos 5 3B.7% 6 429% 3 21.4% 14 100.0%
Edad 40 a 49 afios 9 643% 4 286% 1 7.1% 14 100.0% 0.027
50 a 59 afos 4 80.0% 1 200% 0O 00% 5 100.0% '
60 amas 6 75.0% 2 250% 0 00% 8 100.0%
total 25 556% 13 289% 7 156% 45 100.0%
Egg;?;‘é‘i’eme 5  714% 1 143% 1 143% 7 100.0%
Amade casa 4  444% 3 333% 2 222% 9 100.0%
Ocupacion S}gggﬂ diente 8 615% 5 385% 0 00% 13 1000% 054
Sh ocupacion 8 500% 4 250% 4 250% 16 100.0%
Total 25 556% 13 289% 7 15.6% 45 100.0%
Ninguna 0 00% 0 00% 0 00% O 0.0%
Primariaincompleta 0 00% O 00% O 00% O 0.0%
Primaria completa 2 667% 1 333% 0 00% 3 100.0%
. Secundaria 5 833% 0 00% 1 167% 6 100.0%
Nivel de incompleta ' ' ' ' 0.64
Instruccion fgﬁ:&gta;a 13 481% O 333% 5 185% 27 100.0%
Superiorincompleta 2 1000% 0 00% 0 0.0% 2 100.0%
Superior completa 3 429% 3 429% 1 143% 7 100.0%
Total 25 556% 13 289% 7 156% 45 100.0%
Soltero/a 1 125% 2 250% 5 625% 8 100.0%
Casado/a 6 75.0% 1 125% 1 125% 8 100.0%
Estado  Viudo/a 2 667% 1 333% 0 00% 3 100.0% 0.004
civil Conviviente 14 700% 5 250% 1 50% 20 100.0%
Separado/a 2 383% 4 667% 0 00% 6 100.0%
Total 25 556% 13 289% 7 156% 45 100.0%

En la tabla 09 se puede observar que las variables asociadas a calidad de vida
fueron edad (p: 0.027) y estado civil (p: 0.004).
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Seguin edad, a mayor edad, mayor se observa que significativamente aumenta la
mala calidad de vida, cuestion que se observa en forma contraria en e grupo de
cuidadores mas jovenes. Segun el estado civil, la condicion de mala calidad de
vida se observa en forma significativamente mayor en e grupo de casados(as)

seguido del grupo de convivientes.
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TABLA 10: RELACION DE TIPO DE PARENTESCO, TIEMPO DE
CUIDADOR Y DIAGNOSTICO PRINCIPAL DEL MENOR SEGUN
CALIDAD DE VIDA EN FAMILIARES CUIDADORES DE NINOS
DEPENDIENTES MENORES DE 15 ANOS CON DISCAPACIDAD
FISSICA Y MENTAL ATENDIDOS EN EL HOSPITAL HIPOLITO
UNANUE DE TACNA, 2021

Calidad de vida p
Maa Regular Buena Total
n % n % n % n %
Madre 15 652% 6 261% 2 87% 23 100.0%
Padre 2 400% 2 400% 1 200% 5 100.0%
Tipo de Abuelo@ 5 714% 2 286% 0 00% 7 1000%
parentesco Tio(a) 3 429% 3 429% 1 143% 7  1000%
Hermano(@) O  0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0%
Pimo@ O 00% 0 00% 3 1000% 3  100.0%
Total 25 556% 13 289% 7 15.6% 45 100.0%
_ <delafio 1 200% 2 400% 2 400% 5 100.0%
Téjgggo‘:e 1a5 14 519% 8 296% 5 185% 27 100.0%
6a10 5 714% 2 286% 0 00% 7 100.0%
11a15 5 833% 1 167% 0 00% 6 100.0%
Total 25 556% 13 289% 7 15.6% 45 100.0%
Tla?fgcnihﬁo 11 611% 5 27.8% 2 11.1% 18 100.0%
Diagnostico Pardlisis
";‘ignci * cerebra 11 478% 8 348% 4 17.4% 23  100.0%
princip espastica
del quees Sindrome
cuidado cdiico 1 500% 0 00% 1 500% 2 100.0%
g;pélsteigclz 2 1000% 0 00% O 00% 2 100.0%
Total 25 556% 13 289% 7 15.6% 45 100.0%
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La variable asociada a mala calidad de vida fue tipo de parentesco (p: 0.01).
Podemos observar que el grupo mas afectado fue e de abuelo(a) con 71.4% y
madre con 65.2%. Esta diferencia fue estadisticamente significativa respecto a

los demas grupos segun tipo de parentesco.
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TABLA 11: CORRELACION DE LAS DIMENSIONES FiSICA Y
MENTAL EN LA CALIDAD DE VIDA GENERAL

Error tip. T Sig.
Valor asint2  gproximada® aproximada
EscalaFisica R de Pearson 170 110 1131 .264°¢
General* Calidad de o
. Correlacion de c
Vida Spearman 116 137 .766 448
EscaaMental R de Pearson .552 103 4.346 .000°¢
General* Calidad de —
. Correlacion de -
Vida Spearman .540 107 4.204 .000
N de casos vélidos 45

En latabla 11 se observa la correlacién muy baja medida mediante coeficiente
de Pearson (r: 0.170) entre la dimension FISICA GENERAL y CALIDAD DE
VIDA, asi como ladimension ESCALA MENTAL GENERAL y CALIDAD DE
VIDA (r: 0.552) con una correlacion moderada positiva o directa. Podemos
observar que existe una asociacion atamente significativa entre la ESCALA
MENTAL GENERAL y CALIDAD DE VIDA con un nivel de significancia de
correlacion de Pearson (p: 0.000) menor a 0.05, por lo cual, se afirma con un
99% de nivel de confianza que existe una correlacion moderada directa entre

estas dimensiones.

COEFICIENTE DE
CORRELACION | GRADO DE CORRELACION VALORP | NIVEL DE CONFIANZA
DE PEARSON (r) _ o (5ig.) DEL VALOR P
1 CORRELACION PERFECTA Mayor a Mo hay significancia
0.80—0.99 CORRELACION MUY ALTA 0.05 presente Mi Confiabilidad
0.60—-0.79 CORRE L;?-.Gé” ALTA Menor o Signiﬁcancja presente con
0.40-0.52 CORRELACION MODERADA iguala 0.05 595% de Confiabilidad
0.20—-0.39 CORRELACION BAJA Menor o Significancia presente con
0.01-0.19 CORRELACION MUY BAIA igual 2 0.01 99% de Confiabilidad
0 CORRELACION NULA
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Esta correlacion se ve reforzada en la aplicacion més sensible del coeficiente de
correlacion de Spearman (rs. 0.540), correspondiendo a una correlacion
moderada directa con un nivel de significancia de correlacion de Spearman (p:
0.000) gue es menor a 0.05y menor a 0.01, por lo que se afirma con un 99 %
de nivel de confianza que existe una correlacion positiva o dependenciaentre las
dimensiones ESCALA MENTAL GENERAL y CALIDAD DE VIDA.

COEFICIENTE DE
CORRELACION DE | GRADO DE CORRELACION
SPEARMAN (rs)

VALOR P MNIVEL DE CONFIANZA

1 CORRELACION PERFECTA o (Sig.} DEL VALOR P
0.800—0.99.... CORRELACION MUY ALTA Mayor a No hay significancia
0.600—0.79.... CORRELACION ALTA 0.05 presente Ni Confiabilidad
0.400—0.59... | CORRELACION MODERADA Menoen significancia presente con

- igual a 0.05 ili
0.200—0.39.... CORRELACION BAJA S e Ao
Menor o Slgﬂlflcanﬂla prESEI"ITE con

0.000...—0.99... | CORRELACION MUY BAJA Rusln 001|545 de Eonfabilidad
0 CORRELACION NULA
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TABLA 12: PERCEPCION DE SOBRECARGA EN FAMILIARES
CUIDADORES DE NINOS DEPENDIENTES MENORES DE 15 ANOS
CON DISCAPACIDAD FISICA Y MENTAL ATENDIDOS EN EL
HOSPITAL HIPOLITO UNANUE DE TACNA, 2021

n %
Bagja sobrecarga 7 15.6%
Regular sobrecarga 11 24.4%
Sobrecarga
Alta sobrecarga 27 60.0%
Total 45 100.0%

Enlatabla12 se presenta el resultado de lamedicion de percepcion de sobrecarga
por parte del cuidador. Es asi que € 60.0% percibe su labor como ALTA
SOBRECARGA, seguido de un 24.4% que percibe que su labor |e demanda una
REGULAR SOBRECARGA y solo e 15.6% percibe una BAJA
SOBRECARGA.
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DISCUSION

La medicion de la calidad de vida se ha convertido en la mejor estrategia para
enfocar mejor |os programas de salud en salud publica. No solo se hace necesario
la eficiencia clinica intrainstitucional, sino que € proceso de salud enfermedad
contintia después de sufrir un dafio y es ali, donde quizés, estriba la mayor
posibilidad de generar adherencia hacia la salud por parte de la comunidad. En
este contexto, muchos de los fendmenos sanitarios no siempre estan vinculados
a problemas propios de las personas, sino son producto del estado sanitario de
aquellos que estan en su entorno laboral, social o familiar. Esasi que, las personas
con carga o sobrecarga de cuidado sanitario de otras personas se convierten en
un blanco de factores de riesgo asociados a problemas sométicos, psicol 6gicos o
ambos. El cuidado de personas demanda un esfuerzo intenso, que generalmente
esdiario o continuo en €l tiempo y que llega aformar parte de lavida misma del
cuidador. Este fendbmeno se acrecienta cuando la persona a ser cuidada es un
menor de edad, donde la demanda de apoyo y cuidado es mayor. La presente
investigacion marco € punto de partida através de unamuestraintencional o por
conveniencia de 45 cuidadores de nifios con discapacidad fisicay mental con el
objetivo de conocer en una localidad peruana las caracteristicas desde la
perspectiva del cuidador y proponer estudios que refuercen la medicina
preventiva en una poblacion considerada vulnerable, donde las caracteristicas
socio econdémicas o de nivel de instruccion no son una fortaleza que determinen

una predeterminada proteccion.

En nuestro estudio encontramos que el 31.1% de las personas que tenia a cargo

el cuidado de personas con discapacidad fisicay mental severatenian entre 40 a
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49 afos. En proporcién similar € grupo con 30 a 39 afios. Encontramos que un
17.8% perteneciaa ciclo de vidamayor de 60 afios. Un grupo de cuidadores que
se encontraban en € ciclo de vida de la tercera edad, revela que un sistema
sanitario deberia acrecentar sus mecanismos de ayuda que generalmente pasan
inadvertidos por los responsables de dirigir la salud publica, se pudo asimismo
observar un grupo joven con esta responsabilidad representado por un 8.9% entre
20 a 29 afios que quizas laexperienciadel cuidado también deberia ser reforzada
con estrategias de capacitacion, consgeria mayor y a menos orientacion
profesional sanitaria. Segun sexo, €l 73.3% de | os cuidadores(as) fueron mujeres
y € 26.7% varones. Diferencia que manifiesta € rol preponderante de la mujer

en €l cuidado de personas.

Perpifia-Galvan encontré en su estudio de cuidadores que €l 66,2% eran mujeres
y laedad mediaerade 61,5 afios (2). Toffoletto et al refirid que e sexo femenino
eslavariable de riesgo que afecta lacalidad deviday la salud de los cuidadores

(6).

En nuestro estudio € 51.1% de las personas que tenian a cargo € cuidado de
personas con discapacidad fisica y mental severa eran madres, un 15.6% eran
abuelos 'y de igual proporcion eran tios, solo € 11.1% eran padresy € 6.7% de
cuidadores eran primos. Dentro de las madres, €l 65.2% presentd mala calidad de

vida, lamés baja de esta poblacion.

Noghani et a observé que la media de la calidad de vida de las mujeres fue
inferior alade los hombres. En cuanto alarelacion familiar con los afectados, la
calidad de vida més bagja se observo entre las madres, € nivel econémico, €
género deloscuidadores (p< 0,05) y larelacion familiar con los pacientes. Refirio
también que las familias jugaron un papel importante en e cuidado de sus
pacientes y que la carga pudo ser mayor cuando es un familiar quien asume la
responsabilidad del cuidado de una persona dependiente (4). Akbari et al refirio

gue los cuidadores familiares de pacientes con algun tipo de trastorno mental o
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fisico desempefiaron € papel masimportante en € cuidado y en la prevencion de

sus reingresos hospitalarios (5).

En nuestro estudio encontramos que las variables asociadas a mala calidad de
vidafueron edad (p: 0.027), estado civil (p: 0.004) y tipo de parentesco (p: 0.01).
No exploramos nivel socioecondmico puesto que demandaria un estudio especial
por estratos economicos (A, B, C, D, y E) donde la muestra tendria que ser

representativa de cada estrato.

Mengelers et a midié la actitud de los cuidadores, donde los cuidadores
familiares tuvieron actitudes més positivas hacia el tratamiento involuntario que
el persona de enfermeria y otros profesionales sanitarios. Una actitud méas
positiva se asocio con una mayor carga percibida del cuidador y con ser un
cuidador familiar, estas fueron variables predictoras de calidad de vida. Refirio
también gque, en agunas situaciones, |os cuidadores proporcionaron cuidados en
contra de lavoluntad de | as propias personas bajo su responsabilidad, consciente
0 inconscientemente, lo que se conocid como tratamiento involuntario, que
incluyo cuidados no consentidos y restricciones fisicas. Alli € trabajo se hizo

mas exigente y por ende e riesgo de unamala calidad de vida se vio acrecentada
(8).

En nuestro estudio encontramos que el 60.0% de |as personas que tenian a cargo
el cuidado de personas con discapacidad fisicay mental severa, experimentd una
alta sobrecarga, seguido del 24.4% de la poblacion de cuidadores con unaregular

sobrecargay solo € 15.6% cursd con una baja sobrecarga.

Correa Loayza en su trabgjo demostrd, en su poblacién de estudio, que la
sobrecarga que experimentaron |os parientes cuidadores es mayoritariamente de
grado leve o baja sobrecarga (10). Perpifia-Galvai encontré en su estudio la
presencia de ansiedad como problema clinico (48,1%), una puntuacion media de
fatiga y la prevalencia de sobrecarga intensa (41,6%) donde la ansiedad y
depresion, fueron las variables predictoras de carga que se asocidé con un

empeoramiento de lasalud (2). Krutter et a determind que e estrés psicol 6gico,
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la carga social y e comportamiento perturbador (en ese orden) se consideraron
los factores mas importantes predictores desde la perspectiva de los cuidadores.
Ademas, evalud que, conocer y orientar la carga de los cuidadores es importante

para prevenir los efectos adversos sobre la salud de esta poblacion (7).

En nuestro estudio encontramos que € 55.6% de los cuidadores manifestaban
unamala calidad de vida, seguido de un 28.9% unaregular calidad deviday solo
un 15.6% se podria considerar como una buena caidad de vida,
comparativamente dentro del grupo de estudio.

Perpifia-Galvan refirié que la complejidad de los cuidados paliativos hace que la
angustia y la carga emociona gue sufren los cuidadores familiares primarios
pudo ser especia mente elevada (2). Rochaet a asimismo acoto que lacalidad de
vida de los cuidadores que atienden a nifios con necesidad de proteccion especial
influyo en su eficacia a la hora de prestar cuidados a sus destinatarios. Ambas
estaban intimamente rel acionadas (3). Por |o tanto es necesario conocer lacalidad
de vida que cursan los cuidadores a la hora de prestar sus servicios, para poder
mejorar asi su entorno y por consiguiente obtener un mejor desempefio con los

cuidados alas personas con discapacidad fisicay mental severa.

En nuestro estudio encontramos que €l 44.4% de personas que tenian a cargo €l
cuidado de personas con discapacidad fisica y mental severa tenian un estado
civil de conviviente, seguido de un 17.8% de personas solteras y con unamisma
proporcién en cuanto alas personas casadas, por otro lado, un 13.3% de personas
presentaron un estado civil de separadas y solo un 6.7% correspondio aun estado

civil de personas viudas.

Toffoletto et a observé que las variables estructurales e intermedias, en €l caso
de la salud fisicay mental, tuvieron una relacion estadisticamente significativa
con el sexo y lasobrecarga del cuidador. Ser viudo disminuyo la escalade salud

mental en relacion con los casados (6).
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En nuestro estudio las dimensiones més comprometidas a un puntaje bagjo de
medicion de cadidad de vida son SALUD GENERAL (media 41.24),
VITALIDAD (media: 42.63), DOLOR CORPORAL (media: 48.62) y SALUD
MENTAL (media: 49.55). Las dimensiones que superan € 50% del puntge de
medicion de calidad de vida, aunque ain bajo son ROL EMOCIONAL
(media:53.33), ROL FiSICO (media: 55.00) y FUNCION FiSICA (media:
67.11). La dimension con mayor puntgje de medicion de calidad de vida es
FUNCION SOCIAL (media: 83.33). En lamulti asociacion que existe entre las
dimensiones, podemos observar que todas €ellas se interrelacionan de alguna
manera entre si ha excepcion en la no observada correlacion entre ROL
EMOCIONAL y ROL FiSICO (p: 0.175). Podemos en esto (ltimo comentar que
el ROL EMOCIONAL no influye significativamente en | as condiciones medidas
por e ROL FiSICO. Se comportarian ambas dimensiones en forma

independiente entre si.

Toffoletto et al en su estudio también utilizando € SF 36 en cuidadores observo
guelos mejores niveles de salud se asociaron alafuncién fisica, (mediade 86,9),

mientras que lafuncién social reportd una media de 51,4 (6).

Futuros estudios en nuestra comunidad deberian ya individudizar la
investigaci on con patol ogias de dafio especificas en € cuidador, dondelos niveles
de ansiedad y depresion podrian ser medidos y asi identificar las consecuencias
gue acrecientan la mala calidad de vida del cuidador que genera un circulo
vicioso que aumenta el dafio o angustiade las personasinvolucradasy alas de su

entorno familiar.

Rocha et @ midio la calidad de vida de los cuidadores con sus niveles de
sobrecargaderol (SR) y angustiadel rol (AR). Encontrd una correlacién inversa
moderada significativa entre el nivel de calidad de vida de los cuidadores y su
nivel de sobrecargade rol. También se encontro una correlacion inversa fuerte y
significativacon su nivel de angustiadel rol. Se ofrecieron recomendaciones para

mejorar lacalidad de vida de | os cuidadores que atendieron a nifios con necesidad
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de proteccion especia en Filipinas (3). Akbari et al realizé un estudio de revision
narrativay mostro que la no satisfaccion de las necesidades de los cuidadores, €l
agotamiento y la ata carga de los cuidados, el ato estigma social, €l bajo apoyo
social alos cuidadores y labaja calidad de vida de | os cuidadores fueron algunos
de los retos més importantes a los que se enfrentaron |os cuidadores (5).

En nuestro estudio fuimos més aléa de la apreciacion desde la perspectiva del
cuidador e identificamos variabl es asociadas amala calidad de vida como se dijo
anteriormente. En este sentido logramos clasificar los puntajes del instrumento y
su distribucion en forma ordinal y categorizar los puntajes de calidad de vida.

Dichadistribucién fue realizada considerando 1 D.E. (desviacion estandar).

Por otro lado en Pert, Herrera Huiza concluy6 que los papel es ocupacionales de
trabajador, aficionado, amigo, integrante de familia, fueron considerados como
bastante importantes asociados a la calidad de vida en € rol del cuidador (9).
Tapac Y upanqui Espinoza, concluy6 que los cuidadores sufrieron cambios en sus
vidas como que los recursos econdémicos se redujeron una vez que su familiar
enfermo, las interacciones con |0s vecinos y otros parientes fueron incomodas,
las colaboraciones con los miembros del nucleo familiar fueron conflictivas (11)
y Vargas Leo et a tuvo como fin conocer lainteraccion entre lafuncion familiar
y e cumplimiento del cuidador en la atencion a personas. Concluyd que la
interaccion entre el manejo familiar y el cumplimiento del cuidador enlaatencion
a los individuos muestran una correlacion positiva y estadisticamente
significativa, donde a puntgjes elevados de apoyo familiar le corresponde
puntajes elevados de cumplimiento en la atencion (12).

Lograr identificar grupos mediante €l andlisis de varianza es un aporte que
proponemos como necesariaa ser considerada en € monitoreo de lamedicion de
sobrecarga y calidad de vida de los cuidadores a cargo del cuidado de personas

con discapacidad fisicay mental severa.
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CONCLUSIONES

1. El nivel de sobrecarga de la mayoria de familiares cuidadores de nifios
dependientes menores de 15 afos con discapacidad fisicay mental atendidos
en el hospital Hipdlito Unanue de Tacnaen € afio 2021, fue altay lamayoria
tenian calidad de vidamala

2. El 31.1% de las personas que tenia a cargo e cuidado de nifios con
discapacidad fisica 0 mental severa tenia entre 40 a 49 anos. Un 17.8%
perteneciaal ciclo devidamayor de 60 afiosy e 8.9% al ciclo devidaadulto
joven con 20 a 29 afios. Segun sexo, € 73.3% de los cuidadores(as) fueron
del sexofemenino (mujeres) y e 26.7% fueron del sexo masculino (varones).
Seguin ocupacion el 28.9% tenia € oficio de obrero independiente, seguido
de un 20.0% que ademas era ama de casa. Segun nivel de instruccion, €l
60.0% tenia secundaria completa. Segun € estado civil, € 44.4% era
conviviente seguido de un 17.8% con la condiciéon de casada(o),

principal mente.

3. EI 55.6% delos cuidadores manifestaban unaMALA CALIDAD DE VIDA,
seguido de un 28.9% con una REGULAR CALIDAD DE VIDA y solo un
15.6% se podria considerar con unaBUENA CALIDAD DE VIDA.

4. Las dimensiones mas comprometidas a un puntaje bajo de medicién de
calidad de vida son SALUD GENERAL (media 41.24), VITALIDAD
(media: 42.63), DOLOR CORPORAL (media: 48.62) y SALUD MENTAL
(media: 49.55). Lasdimensiones que superan el 50% del puntaje de medicion
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de calidad de vida, aunque alin bajo son ROL EMOCIONAL (media: 53.33),
ROL FISICO (media: 55.00) y FUNCION FiSICA (media: 67.11). La
dimensién con mayor puntaje de medicion de calidad de vida es FUNCION
SOCIAL (media: 83.33).

. El 60.0% percibe su labor como ALTA SOBRECARGA, seguido de un
24.4% que percibe que su labor le demanda una REGULAR
SOBRECARGA y sblo € 15.6% percibe unaBAJA SOBRECARGA.
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RECOMENDACIONES

. Se recomienda a las autoridades de salud tanto regionales como a los
centros hospitalarios proponer un protocolo de seguimiento al cuidador
de nifios con alguna discapacidad fisica o mental, puesto que su bienestar

redundara en € cuidado del menor.

. Se recomienda a los profesionales de la salud redlizar trabagjos de
investigacion gque permitan evaluar dafios concomitantes, tanto fisicos
como mentales en e cuidador y que demanden actividades médicas de

diagnostico, tratamiento y rehabilitacion.

. Se recomienda a los profesionales de la salud replicar € estudio en
cuidadores de personas adultas, en cuidadores trabajadores que no sean
familiares con enfoque de género y buscar asociaciones entre |la calidad
de vidadd cuidador y la complejidad de los cuidados que realiza a estas

personas cuidadas.

. Se recomienda a persona de salud organizar charlas con la familia
general, antes del alta médica del menor discapacitado, sobre cudles son
las deficiencias que podrian tener en € cuidado en casa del menor
discapacitado, como darle un mejor cuidado médico a menor
discapacitado, cudles son las técnicas de relgjacion para sobrellevar €
estrés y como la familia debe organizarse por turnos en e cuidado del

menor discapacitado.
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5. Serecomiendaal personal médico, acompafiado de un trabajador socia y
un psicélogo, redlizar visitas médicas domiciliarias y/o videoconferencias
médicas en donde se capacite a familiar cuidador y ala familia general
sobre un mejor cuidado médico a menor discapacitado.
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ANEXQOS

Anexo 01

CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA SF 36

Su Salud y Bienestar .
Por favor conteste | as siguientes preguntas. Algunas preguntas pueden parecerse
a otras, pero cada una es diferente. Tdmese el tiempo necesario para leer cada

pregunta, y encierre y sefiale la que mejor describa su respuesta.

1. ;Cémo diria usted que es su salud actual, comparada con la de hace un
ano? (Marque solo un nimero)

1. Mucho mejor ahora que hace un afio

2. Algo mejor ahora que hace un afo

3. Més o menosigua que hace un afio

4. Algo peor ahora que hace un afo

5. Mucho peor ahora que hace un afo

2.-FUNCION FiSICA: 10 PUNTOS

L as siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria
hacer en un dianormal. Su salud actual, ¢L e limita para hacer esas actividades o

c0sas? S es asi, ¢Cuanto?
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PREGUNTAS S me S me No me
limita limita limita
mucho un poco | nada

1.- Esfuerzos intensos tales como correr,
levantar objetos pesados o participar en
deportes agotadores
2.- Esfuerzos moderados , como mover
unamesa, pasar la aspiradora, caminar
mas de 1 hora
3.- Coger o llevar unabolsa de compra
4.- Subir varios pisos por laescalera
5.- Subir un solo piso por laescalera
6.- Agacharse o arrodillarse
7.- Caminar 1 kilbmetro o mas
8.- Caminar varias manzanas
9.- Caminar una manzana

10.- Banarse 0 vestirse por si mismo

3.-ROL FiSICO: 4 PUNTOS
Durante las 4 Ultimas semanas, ¢Con qué frecuencia ha tenido alguno de los

siguientes problemas en su trabajo 0 en sus actividades cotidianas, a causa de

su salud fisica? (margue solo un nimero por cada pregunta).
(1 punto) (O puntos)

PREGUNTAS S NO
1.- ¢Tuvo que reducir € tiempo dedicado a su
trabaj o 0 a sus actividades cotidianas?

2.- ¢Hizo menos de lo que hubiera querido
hacer?

3.- ¢Tuvo que degjar de hacer algunas tareas en
su trabajo o en sus actividades cotidianas?

4.- ;Tuvo dificultad para hacer su trabgjo o

sus actividades cotidianas, por gemplo, le
costd més de lo normal ?
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4.- ROL EMOCIONAL: 3PUNTOS
Durante las 4 ultimas semanas, ¢Con qué frecuencia ha tenido alguno de los

siguientes problemas en su trabajo, a causa de algun problema emocional

como estar triste, deprimido o nervioso?

Sl NO
PREGUNTAS

1.- ¢Tuvo que reducir €l tiempo dedicado a
su trabajo o a sus actividades cotidianas por
algun problema emocional ?

2.- ¢Hizo menos de lo que hubiera querido
hacer a causa de algun problema emocional ?

3.- ¢No hizo su trabajo o sus actividades
cotidianas tan cuidadosamente como de
costumbre, por algun problema emocional ?

5.-ROL SOCIAL: 8 PUNTOS
5.1.- Durante las 4 Ultimas semanas, ¢Hasta qué punto su salud fisica o los

problemas emocional es han dificultado sus actividades social es habitual es con

lafamilia, los amigos, l0svecinos u otras personas? (Margue un solo nimero).

1. Nada (4 puntos)

2. Un poco (3 puntos)
3. Regular (2 puntos)
4. Moderado (1 punto)
5. Mucho (0 puntos)

5.2.-Durante las Ultimas 4 semanas, ¢Con qué frecuenciala Salud Fisicao los

problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales?

1. Nada (4 puntos)

2. Un poco (3 puntos)
3. Regular (2 puntos)
4. Moderado (1 punto)
5. Mucho (0 puntos)
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6.-DOLOR CORPORAL: 10 PUNTOS

6.1 ¢Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 Ultimas semanas?
(Marque un solo nimero)

1. Nada (5 puntos)

2. Poco (4 puntos)

3. Regular (3 puntos)

4. Moderado (2 puntos)

5. Muchos (1 punto)
6.2.- Durante las 4 ultimas semanas, ¢Hasta qué punto e dolor le ha
dificultado su trabgjo habitual (incluido € trabajo fuera de casa y las tareas
domésticas)? (Marque un solo  nimero)

1. Nada (5 puntos)

2. Un poco (4 puntos)
3. Regular (3 puntos)
4. Moderado (2 puntos)
5. Mucho (1 punto)

7.- ENERGIA Y VITALIDAD: 20 PUNTOS

L as preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido y como le han ido
las cosas durante las 4 Ultimas semanas. En cada pregunta responda lo que se
parezca mas a como se ha sentido usted. Durante las Ultimas 4 semanas ¢Con

gué frecuencia? (Marque un solo nimero por cada pregunta).

7.1.- ¢Sesintio lleno de vitalidad?
1.- Siempre 2.-Casi siempre 3.- Algunas veces 4.- Solo algunavez
5.-Nunca

7.2.- ¢Tuvo mucha energia?
1.- Sempre 2.-Cas siempre 3.- Algunas veces 4.- Solo algunavez
5.-Nunca

7.3.- ¢Se sintio agotado?
1.- Siempre 2.-Casi siempre 3.- Algunas veces 4.- Solo algunavez

5.-Nunca
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7.4.- ¢Se sintio cansado?
1.- Siempre 2.-Casi siempre 3.- Algunas veces 4.- Solo algunavez

5.-Nunca

8.-SALUD MENTAL: 25 PUNTOS
8.1.- ¢Estuvo muy nervioso?
1.- Siempre 2.-Casi siempre 3.- Algunas veces 4.- Solo algunavez
5.-Nunca
8.2.- ¢Se hasentido tan bajo de moral que nada le sube € animo?
1.- Siempre 2.-Casi siempre 3.- Algunas veces 4.- Solo algunavez

5.-Nunca

8.3.- ¢Sesintio camado y tranquilo?
1.- Siempre 2.-Casi siempre 3.- Algunas veces 4.- Solo algunavez
5.-Nunca

8.4.- ¢Se sintio desanimado y triste?
1.- Sempre 2.-Casl siempre 3.- Algunas veces 4.- Solo algunavez
5.-Nunca

8.5.- ¢Sednti6 feliz?
1.- Sempre 2.-Casl siempre 3.- Algunas veces 4.- Solo algunavez
5.-Nunca

9.- SALUD GENERAL: 20 PUNTOS

9.1.-SALUD GENERAL ITEM |
En general Ud. diriaque su salud es:
1. Excelente 2. Muy Buena 3.Buena 4.Regular 5.Maa
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9.2-SALUD GENERAL ITEM II

PREGUNTAS | Totalmente
cierto Bastante Nolo Bastante | Totalmente
cierto se falsa falsa
1.- Creo que
me pongo (0] (1 punto) (2 3 (4 puntos)
enfermo mas puntos) puntos) puntos)
facilmente
que otras
personas
2.- Estoy tan
sano como (4 3 (2 (1 punto) (O puntos)
cuaquiera puntos) puntos) puntos)
3.- Creo que
mi salud va (0] (1 punto) (2 (3 puntos) | (4 puntos)
a empeorar puntos) puntos)
4.- Mi salud
esexcelente | (4 puntos) | (3 puntos) | (2 (1 punto) (O puntos)

puntos)
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TEST DE SOBRECARGA

A continuacion, se presentan una lista de frases que reflgjan como se sienten
algunas personas cuando cuidan a otra persona. Después de leer cada frase,
indigue con qué frecuencia se siente Ud. de esa manera, escogiendo entre:
NUNCA, CASI NUNCA, A VECES, FRECUENTEMENTE O CAS
SIEMPRE. No existen respuestas correctas o incorrectas.

(Con qué frecuencia... Nunca | Rara | A |Frecuente-| Casi
vez |veces| mente | siempre

1.;Siente Ud. que el/ella solicita mas ayuda 1 2 3 4 5

de la que necesita realmente?

2.;Siente Ud. que a causa del tiempo que 1 2 3 4 5

gasta con él/ella no tiene suficiente para

usted mismo?

3.;Se siente estresado/a al tener que cuidar 1 2 3 4 5

de élella y tener que atender otras

responsabilidades con su familia o con el

trabajo?

4.;Se siente avergonzado por la conducta del 1 2 3 R 5

paciente?

5.;Se encuentra irmtada cuando esta cerca de 1 2 3 4 5

¢l/ella?

6.;Cree que la situacion actual afecta a su 1 # 3 4 5

relacion con amigos u otros miembros de su

familia de manera negativa?

7.;Tiene miedo de lo que pueda pasarle en el 1 2 3 4 5

futuro al paciente?

8.;Piensa que élella depende de usted? 1 2 3 4 5

9.;Se siente agotada cuando tiene que estar 1 2 3 4 5

pendiente de élella?

10.;Cree Ud. que su salud se ha visto 1 2 3 4 5

afectada por tener que cuidar de él/ella?

11.;Siente que su vida personal se ha visto 1 2 3 R 5

limitada a causa de él/ella?

12.;Cree que sus relaciones sociales se han 1 2 3 4 5

resentido a causa de que Ud. tenga que

cuidar del paciente?
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13.(SOLAMENTE SIEL
ENTREVISTADO VIVE CON EL

PACIENTE);Se siente incomodo para
invitar a amigos a casa, a causa del paciente?

(35 ]

14.;Cree que el paciente espera que Ud.
cuide de él/ella, como si fuera la Gnica
persona capaz de hacerlo?

(O]

15.;Cree Ud. que no dispone de dinero
suficiente para cuidar de él/ella, si no limita
sus otros gastos?

(35 ]

16.;Piensa que no va a ser capaz de cuidar
de élella durante mucho mas tiempo?

17.;Piensa que Ud. ha perdido el control
sobre su vida desde que él/ella enfermé?

(]

18.;,Cree que le gustaria poder encargar el
cuidado de su familiar a otra persona?

(5]

19.;Se siente inseguro/a acerca de su
comportamiento con el paciente?

(O]

20.; Piensa que deberia hacer algo mas por
su familia?

[V ]

21.;Cree que Ud. podria mejorar el cuidado
de su familiar?

22.En conjunto, ;como se siente de
sobrecargado al tener que cuidar de él/ella?

(35 ]

1.- En absoluto

2.- Un poco

3.- Moderadamente
4.- Mucho

5.- Muy sobrecargado

TOTAL:




