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RESUMEN

Objetivo: Determinar el nivel de sobrecarga y los factores sociodemogréficos
asociados en cuidadores/as informales de nifios y adolescentes con dependencia
moderada o severa. Material y método: Estudio cuantitativo, de corte transversal,
correlacional y de disefio no experimental, en una muestra de 349 cuidadores
informales. Para la recoleccion de los datos se utilizo la metodologia de simulacion y
para el andlisis posterior se usé el muestreo aleatorio de datos a través de programa
SPSS version 23. Resultados: La caracterizacion de estos cuidadores, corresponde
a mujeres, convivientes con una edad promedio de 55 afos, con escolaridad media
incompleta, que han asumido el cuidado de sus hijos/as portadores de dependencia
moderada o severa. El 72,5% del total de cuidadores presentaba algin nivel de
sobrecarga y entre las variables sociodemogréficas, la Unica que demostré
asociacion, estadisticamente significativa, con la presencia del sindrome de
sobrecarga del cuidador fue la dimension espiritual de la calidad de vida.

Palabras clave: Sobrecarga, Cuidador informal, Nifio y adolescente, Dependencia.

ABSTRACT

Objetive: Establish the level of overload and associated socio-demographic factors in
informal carers of children and adolescents with moderate or severe dependence.
Material and method: Quantitative study of cross-sectional, correlational and non-
experimental design, in a sample of 349 informal carers. The simulation methodology
was used to collect the data and for the subsequent analysis random data sampling
was used through SPSS program version 23. Results: The characterization of these
carers corresponds to women, cohabiting with an average age of 55 years, with
incomplete education, who have assumed the care of their children with moderate or
severe dependence. A percentage of 72.5% of the total carers had some level of
overload and among the socio-demographic variables, the only one that showed an
association, statistically significant, with the presence of the carers overload
syndrome was the spiritual dimension of quality of life.

Key words: Overload, Informal Carers, Child and Adolescent, Dependency.



INTRODUCCION

El informe mundial sobre Discapacidad de la OMS del afio 2011 estima que
mas de mil millones de personas, representadas por el 15% de la poblacién mundial
estan compuesta por personas con discapacidad, con aproximadamente 200
millones de individuos que presentan situaciones severas de funcionamiento!. En
Chile esta estimacion alcanza el 16,7% de la poblacion total segun el dltimo Estudio
Nacional de Discapacidad 2015 (ENDISC).

En el afio 2001, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) presento la Clasificacién
Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud, conocida como CIF, la
cual a lo largo de los afios ha pasado a ser el marco conceptual de referencia para
la comprension del funcionamiento, la discapacidad y la salud. La CIF ha
circunscrito la discapacidad como el conjunto exhaustivo de las mdltiples
dimensiones del funcionamiento humano, sintetizando aspectos bioldgicos,
psicologicos, sociales y ambientales; a la vez, la define como como un término
genérico que abarca deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones a la
participacion y la dependencia es definida por la CIF como un estado en que la
persona, debido a una pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual depende
de otra persona para realizar los actos de la vida diaria> Ambos términos se
relacionan puesto que la dependencia seria una situacion especifica de
discapacidad en la que se darian dos elementos, una limitacion del individuo para
realizar una determinada actividad (mas o menos severa) y la interaccion con los
factores concretos del contexto ambiental.

Cuando se observa la distribucion de la poblacion en situacion de discapacidad por
tramo de edad, podemos observar que la discapacidad va aumentando
significativamente a medida que aumenta la edad.® Sin embargo esto no es un
fendmeno que afecte solo a los mayores, es un hecho universal que afecta a un
variado porcentaje de la poblacién?.

La evidencia actual muestra que existe una estrecha relacién entre la dependencia y
la edad. Observandose un mayor grado de dependencia en personas de mayor
edad. Sin embargo esto no es un fendmeno que afecte solo a los mayores, es un
hecho universal que afecta en mayor o menor medida a un porcentaje de la
poblacién. Las cifras indican que del total de personas que viven en situacion de
discapacidad, 229.904 (5,8%) corresponde a la poblacién de 2 a 17 afios y sumado
a esta cantidad el porcentaje de discapacidad de la poblacion adulta, 2.606.914, el
total asciende al 16,7%; es decir, 2.836.818 personas viven en situacion de
discapacidad en el pais con cierto grado de dependencia. A partir de esto se
evidencia que la dependencia no es algo exclusivo del envejecimiento sino que
puede estar presente desde el nacimiento o ir apareciendo de forma gradual en el
tiempo.3



Las situaciones de dependencia no son algo nuevo, siempre ha existido en la
sociedad este grupo de personas que dependen de una u otra forma de otras para
realizar sus actividades de la vida diaria.* El SENADIS indica que un 41,2% de las
personas en situacion de discapacidad en Chile cuenta con asistencia de otras
personas para realizar actividades cotidianas, 3y se estima que hasta en un 88% del
total de cuidados prestados corresponde a cuidados de tipo informal.®

La definicién de cuidado informal es "en su nivel mas general y propio, el que se
presta por parientes, amigos o vecinos. Este conjunto difuso de redes suele
caracterizarse por su reducido tamafo, por existir afectividad en la relacion y por
realizar el cuidado no de manera ocasional, sino mediante un compromiso de cierta
permanencia o duracién”.* La responsabilidad de proveer cuidados de manera
prolongada en el tiempo ocasiona en la persona un desgaste fisico y mental,
emocional, e incluso econdémico que lleva al cuidador a desarrollar un estrés
permanente o una sobrecarga de sus labores existiendo el riesgo del cansancio en
su rol.

Es por esta razon que los cuidadores familiares, requieren con urgencia una mirada
holistica frente a sus demandas de salud y es la disciplina de enfermeria quien tiene
las competencias para realizar tal tarea a través de las intervenciones
sociosanitarias, que se dirigen tanto hacia la persona dependiente como hacia su
entorno.

Al momento de prestar ayuda a los cuidadores informales, algunas de sus
responsabilidades son: Facilitar la adaptacion del cuidador a los procesos de cambio
familiar, acompafar al cuidador informal en el afrontamiento de situaciones
complejas y toma de decisiones, fomentar en el cuidador informal el autocuidado
fisico, emocional y social, identificar y comprender las dificultades del cuidador,
facilitar el mantenimiento de las relaciones familiares (en caso de ser cuidador
familiar), sensibilizar al cuidador en la necesidad de aceptar el apoyo de los recursos
familiares, sanitarios y sociales disponibles.® Por ende los cuidadores informales
deben ser un grupo de interés para su accionar, pues resulta indispensable
identificar las necesidades de cuidados que presenta este grupo de la poblacion e
incorporar al cuidador informal como area de intervencion, con el fin contribuir al
mejoramiento de la calidad de vida de ellos. Por tanto, un elemento fundamental es
la labor de apoyo a la familia y cuidadora principal, quien a menudo un verdadero
paciente oculto.®



Teniendo en cuenta que la investigacion sobre la carga del cuidado, la dependencia
y factores relacionados se han centrado con frecuencia en el campo de la
gerontologia, fundamentalmente en los cuidadores de ancianos afectados de
enfermedades degenerativas, y que son escasas las evidencias sobre lo que ocurre
con los cuidadores informales de la poblacion infantil, es que el propédsito de esta
investigacion es determinar si existe relacion entre el nivel de sobrecarga y factores
sociodemograficos estudiados como: edad, sexo, estado civil, escolaridad,
parentesco, horas de cuidado y calidad de vida , en cuidadores informales de nifios
ty adolecentes con dependencia moderada o severa. Para esto se utilizard la
poblacion del Instituto Teleton Concepcion, un centro que brinda atencion a la
Region del Biobio (VIII), que actualmente, atiende a cerca de 3.834 nifios y sus
familias. Ademas se extrajeron datos estadisticos de estudios de sobrecarga del
cuidador en centros similares a nivel latinoamericano para poder realizar
posteriormente la simulacion de datos.
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PROBLEMA DE INVESTIGACION

¢,Cuales son los factores sociodemograficos estudiados que se relacionan con el
nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia
moderada o0 severa, que pertenecen al Instituto Teleton de la regién del Biobio,
durante el primer semestre del afio 20177

Sub problemas:

- ¢ Se relaciona el nivel de sobrecarga con la edad del cuidador informal de nifios y
adolescentes con dependencia moderada o severa que pertenecen al Instituto
Teleton de la region del Biobio, durante el primer semestre del afio 2017?

- ¢ Se relaciona el nivel de sobrecarga con el sexo del cuidador informal de nifios y
adolescentes con dependencia moderada o severa que pertenecen al Instituto
Teletdn de la region del Biobio, durante el primer semestre del afio 20177

- ¢ Se relaciona el nivel de sobrecarga con el estado civil del cuidador informal de
nifos y adolescentes con dependencia moderada o severa que pertenecen al
Instituto Teleton de la region del Biobio, durante el primer semestre del afio 20177

- ¢ Se relaciona el nivel de sobrecarga con la escolaridad del cuidador informal de
nifos y adolescentes con dependencia moderada o severa que pertenecen al
Instituto Teleton de la region del Biobio, durante el primer semestre del afio 20177

- ¢ Se relaciona el nivel de sobrecarga con el parentesco del cuidador informal de
nifos y adolescentes con dependencia moderada o severa que pertenecen al
Instituto Teleton de la region del Biobio, durante el primer semestre del afio 20177

- ¢, Se relaciona el nivel de sobrecarga con las horas al cuidado del cuidador informal
de nifilos y adolescentes con dependencia moderada o severa que pertenecen al
Instituto Teleton de la region del Biobio, durante el primer semestre del afio 20177

- ¢, Se relaciona el nivel de sobrecarga con la calidad de vida del cuidador informal de
nifios y adolescentes con dependencia moderada o0 severa que pertenecen al
Instituto Teleton de la region del Biobio, durante el primer semestre del afio 20177
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OBJETIVOS

Objetivo general:

- Determinar el nivel de sobrecarga en relacion a los factores sociodemogréaficos
estudiados en cuidadores/as informales de niflos y adolescentes con
dependencia moderada o severa que pertenecen al Instituto Teletdén de la regién
del Biobio, durante el primer semestre del afio 2017.

Objetivos especificos:

- lIdentificar si existe relacion entre el nivel de sobrecarga y la edad de los
cuidadores/as informales de nifios y adolescentes con dependencia moderada o
severa, que pertenecen al Instituto Teleton de la regién del Biobio, durante el
primer semestre del afio 2017.

- ldentificar si existe relacion entre el nivel de sobrecarga y el sexo de los
cuidadores/as informales de nifios y adolescentes con dependencia moderada o
severa, que pertenecen al Instituto Teleton de la region del Biobio, durante el
primer semestre del afio 2017.

- ldentificar si existe relacion entre el nivel de sobrecarga y estado civil de los
cuidadores/as informales de con nifios y adolescentes dependencia moderada o
severa, que pertenecen al Instituto Teleton de la region del Biobio, durante el
primer semestre del afio 2017.

- ldentificar si existe relacién entre el nivel de sobrecarga y la escolaridad de los
cuidadores/as informales de nifios y adolescentes con dependencia moderada o
severa, que pertenecen al Instituto Teleton de la region del Biobio, durante el
primer semestre del afio 2017.

- ldentificar si existe relacion entre el nivel de sobrecarga y el parentesco de los
cuidadores/as informales de nifios y adolescentes con dependencia moderada o
severa, que pertenecen al Instituto Teleton de la region del Biobio, durante el
primer semestre del afio 2017.

- ldentificar si existe relacion entre el nivel de sobrecarga y las horas al cuidado de
los cuidadores/as informales de nifios y adolescentes con dependencia
moderada o severa, que pertenecen al Instituto Teleton de la region del Biobio,
durante el primer semestre del afio 2017.

- ldentificar si existe relacion entre el nivel de sobrecarga y calidad de vida de los
cuidadores/as informales de nifios y adolescentes con dependencia moderada o
severa, que pertenecen al Instituto Teleton de la region del Biobio, durante el
primer semestre del afio 2017.
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HIPOTESIS

Hi: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o severa,
de mayor edad presentan mayores niveles de sobrecarga.

HO: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o
severa, de mayor edad no presentan mayores niveles de sobrecarga.

Hi: Las cuidadoras informales de pacientes con dependencia moderada o severa,
de sexo femenino presentan mayores niveles de sobrecarga.

HO: Las cuidadoras informales de pacientes con dependencia moderada o
severa, de sexo femenino no presentan mayores niveles de sobrecarga.

Hi: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o severa
casados presentan mayor nivel de sobrecarga.

HO: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o
severa casados no presentan mayor nivel de sobrecarga.

Hi: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o severa
con menor escolaridad presentan mayores niveles de sobrecarga.

HO: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o
severa con menor escolaridad no presentan mayores niveles de sobrecarga.

Hi: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o severa
gue no tienen parentesco directo presentan mayor nivel de sobrecarga.

HO: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o
severa que no tienen parentesco directo no presentan mayor nivel de
sobrecarga.

Hi: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o severa
gue dedican 12 a 24 horas al cuidado presentan mayor nivel de sobrecarga.

HO: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o
severa que dedican 12 a 24 horas al cuidado no presentan mayor nivel de
sobrecarga.

Hi: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o severa
con menor calidad de vida segun dimension fisica presentan mayores niveles de
sobrecarga.
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HO: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o
severa con menor calidad de vida segun dimension fisica no presentan mayores
niveles de sobrecarga.

Hi: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o severa
con menor calidad de vida segun dimension psicolégica presentan mayores
niveles de sobrecarga.

HO: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o
severa con menor calidad de vida segun dimension psicologica no presentan
mayores niveles de sobrecarga.

Hi: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o severa
con menor calidad de vida segun dimensién social presentan mayores niveles de
sobrecarga.

HO: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o
severa con menor calidad de vida segun dimension social no presentan mayores
niveles de sobrecarga.

Hi: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o severa
con menor calidad de vida segun dimension espiritual presentan mayores niveles
de sobrecarga.

HO: Los cuidadores informales de pacientes con dependencia moderada o
severa con menor calidad de vida segun dimension espiritual no presentan
mayores niveles de sobrecarga.

14



MARCO TEORICO - CONCEPTUAL

Con el fin de facilitar la comprension de la investigacion, se exponen una serie de
conceptos que dan sustento al estudio.

DEPENDENCIA

Las personas que llegan a la vejez, asi como las que presentan algun tipo de
discapacidad o alguna enfermedad, suelen encontrarse en una situacion de
dependencia en mayor o menor grado, teniendo limitada su autonomia diaria.

En Espafia la ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas
en situacion de dependencia define este concepto como un estado de caracter
permanente en que se encuentra la persona que, por razones derivadas de la edad,
la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia
fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencién de otra u otras
personas. Otra definicion considera la dependencia como un que poseen las
personas que consiste en tener la necesidad de una asistencia o ayuda para la
realizacion de las actividades de la vida diaria’. En ambas definiciones se entiende
gue para que se dé una situacion de dependencia se requiere de una limitacion
fisica, psiquica o intelectual, una dificultad en realidad actividades de la vida diaria y
necesitar apoyo y cuidados de otra persona.

La dependencia puede aparecer en cualquier momento de la vida: Desde el
nacimiento, o en cualquier etapa del ciclo vital, puede desencadenarse por un
accidente o enfermedad, ir progresivamente apareciendo por el deterioro del
organismo conforme éste envejece, y puede esta relacionado tanto con el individuo
mismo como con su entorno.®

Teniendo presente lo anterior, se puede decir que la dependencia, por lo general,
corresponde a un proceso temporal, es decir, los individuos van perdiendo sus
capacidades fisicas, sensoriales o intelectuales a lo largo de su vida. Sin embargo,
también se encuentran casos de individuos cuya dependencia no corresponde con
este proceso temporal, sino mas bien con malformaciones congénitas o problemas
de salud mental.
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Existen diferentes tipos de dependencia:

La dependencia fisica: Puede sobrevenir bruscamente, de manera que el entorno
familiar la percibe con toda claridad. Sin embargo, también puede aparecer de forma
progresiva y lenta, cuando surgen algunas dificultades aisladas y paulatinas: pérdida
de vision o audicién, dificultades para realizar algunos movimientos. La necesidad
de ayuda y de cuidados fisicos incide de forma basica en la familia. Es ella quien,
por lo general, asume esa responsabilidad.

La dependencia psiquica 0 mental: Sobreviene de forma progresiva. Se aprecia
cuando la comunicacion cotidiana va perdiendo sentido, coherencia y eficacia, y la
conversacion se hace casi imposible. Las personas afectadas comienzan a ser
incapaces de expresar sus necesidades y de cuidarse a si mismas. A los efectos
gue genera en la familia el esfuerzo por satisfacer las necesidades se afiaden en
este caso los problemas conductuales, afectivos y morales derivados del cuidado del
familiar con disfunciones mentales. Estos efectos se plasman en la carga psicolégica
gue genera la atencion a estos pacientes y que debe soportar la familia.

La dependencia afectiva: Puede estar provocada por un golpe emocional que
implica cambios de comportamiento. Las desorientaciones se multiplican y las
demandas de compafiia, también. Estos sintomas, a veces dificiles de descifrar,
deben entenderse como llamadas de atencion.

Existen diferentes grados de dependencia:

Cuanto mayor es el grado de dependencia, mas comprometida se encuentra la
autonomia de la persona. En funcién de su grado de dependencia, una persona
necesita una mayor o menor ayuda para realizar las actividades basicas de la vida
diaria (ABVD) o actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD).

Dependencia Severa:

a) Individuos Postrados.

b) Demencia de cualquier grado.

c) Incapacidad para efectuar 1 ABVD (excepto bafiarse).
d) Incapacidad para efectuar 2 AIVD.
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Dependencia moderada

a) Incapacidad para bafarse.

b) Requiere ayuda para efectuar 2 ABVD.

c) Requiere ayuda para efectuar para efectuar 3 AIVD.

d) Incapacidad para efectuar 1 AIVD y necesidad de ayuda para efectuar 1
ABVD.

Dependencia leve

a) Incapacidad para efectuar 1 AIVD.
b) Necesidad de ayuda siempre o casi siempre para efectuar 1 ABVD.
c) Necesidad de ayuda siempre o casi siempre para efectuar 2 AIVD.

DISCAPACIDAD

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y la
Salud (CIF), propuesta por la OMS en 2001, propone un marco general para
comprender la salud y la discapacidad desde la perspectiva biopsicosociall. En este
sentido, la discapacidad es definida como deficiencias, limitaciones de la actividad y
restricciones a la participacion, siendo el resultado negativo de la interaccion entre
personas que padecen un déficit y/o enfermedad, y los factores contextuales y
ambientales que les rodean.®

La situacion de discapacidad afecta el proceso de desarrollo personal y es una
condicion que se vivencia y significa a nivel personal, familiar, social y cultural, por lo
gue no solo la persona en situacion de discapacidad se ve afectada, sino también su
entorno, y dentro de éste, sus cuidadores, quienes desarrollan desde su experiencia,
una percepcion propia de la discapacidad.®

La discapacidad que afecta a la poblacion infantil pasa a ser, mas que un problema
de salud publica o educacién especial, es una situacion esencialmente comunitaria,
en la que interactian todos los factores alli presentes, es necesario considerar el
impacto negativo que determina sobre el nifio, la familia y la comunidad, y los
enormes recursos que deben ser destinados para dar respuesta a las necesidades
especiales que surgen como consecuencia de la misma.
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CUIDADOR INFORMAL

Los cuidadores informales son personas que otorgan cuidado, pero no
reciben remuneracion o retribucibn econémica a cambio. Se catalogan como
principales o primarios y secundarios, segun el grado de responsabilidad en el
cuidado y son quienes asisten o cuidan a otra persona afectada de cualquier tipo de
discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal
de sus actividades vitales o de sus relaciones. !

Los cuidadores de nifios en condicién de discapacidad severa, sean familiares o no,
deben asumir que en la mayoria de los casos, el hacerse cargo del cuidado de estos
niflos, puede significar una tarea de por vida.*?

Preocuparse de las demandas mas elementales de sobrevivencia, como
proporcionar el alimento en la boca, ayudar en el desarrollo de actividades
cotidianas: aseo corporal, vestirse, comunicarse o moverse, ensefar el control de
esfinteres o efectuar acciones terapéuticas prescritas para la casa y realizar
traslados frecuentes a centros de salud, pasan a constituirse en el denominador
comun y, que un avance en estos ambitos, por muy minimo que sea, es un logro
gue produciria alegria y satisfaccion en el mismo cuidador y aumentaria el bienestar
del nifilo con impedimento. Sin embargo, para el cuidador, esta dedicacion podria
significar el olvido de identificar y cumplir con sus propias necesidades, viéndose
afectada su vida social, familiar, su salud mental y sus habitos de la vida cotidiana.

La existencia de lazos afectivos, habitualmente familiares, entre cuidador y persona
dependiente es clave para que aquel acepte asumir la tarea del cuidado, no
percibiendo por ello ninguna remuneracion. Sin embargo, el cuidado si que supone
un coste importante para el cuidador informal en términos econémicos, de tiempo
libre y ocio, y también de aparicién de problemas de salud.*

Asi, el cuidado informal ha sido conceptuado como un suceso excesivamente
estresante por las demandas que genera al cuidador, lo que en consecuencia puede
tener graves repercusiones en la salud y bienestar del mismo. En este sentido, los
cuidadores informales se enfrentan, por un lado, a estresores inmediatos propios del
desempeiio del cuidado, y, por otro, al deterioro que entrafia proporcionar asistencia
durante un periodo indeterminado y sin descanso probable. Tal malestar y estrés en
el cuidador ha sido conceptuada con el término general de carga. '°
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SINDROME DEL CUIDADOR

El cuidador de un familiar con dependencia severa debe enfrentar momentos
criticos relacionados con el estrés de cuidar, el agotamiento, la falta de apoyo de
otros miembros de la familia que en muchas ocasiones actian como jueces, la
reduccion del namero de vinculos, disminucién de las oportunidades, la motivacion y
la energia para establecer y mantener relaciones sociales lo que los predispone a
presentar el Sindrome del Cuidador, conocido en el &mbito de la enfermeria como
Cansancio en el Rol del Cuidador, por lo que es importante contar con redes de
apoyo familiares, amistades o recursos de la sociedad.

Frecuentemente el cuidador ve afectado su estado de salud, su bienestar y se siente
incapaz de afrontar esta responsabilidad, pasando a constituir para el area sanitaria
un paciente "oculto" o "desconocido", que requiere de un diagnéstico precoz e
intervencion inmediata, antes de presentar el Sindrome del Cuidador. Asimismo, se
sienten agobiados por las exigencias de cuidados, llegando a presentar ansiedad y
depresion. Estos efectos son mayores y mas frecuentes en cuidadores que deben
lidiar con personas que presentan problemas conductuales, como agresividad y
conducta errante, ademas cuando el curso de la enfermedad es de naturaleza
impredecible. Pero también se han descrito efectos positivos asociados al cuidado,
como el aumento de la autoestima, mayor satisfaccion personal al sentir que el ser
querido esta siendo cuidado adecuadamente.®

CARGA

Dicho término ha sido ampliamente utilizado para caracterizar las frecuentes
tensiones y demandas sobre los cuidadores. Al respecto, Zarit, Reever y Bach
Peterson (1980) definen la carga del cuidado como “un estado resultante de la
accion de cuidar a una persona dependiente o0 mayor, un estado que amenaza la
salud fisica y mental del cuidador”.

En un intento por definir la carga de forma mas concreta y detallada, se han
distinguido sus componentes objetivos y subjetivos, lo que ha dado lugar a los
conceptos de carga.

e La carga objetiva: alteracién o cambios potencialmente verificable y observable
sobre la vida del cuidador causada por la enfermedad del paciente, la cual se
origina en las labores de supervision y estimulacion del mismo®. La supervision
hace referencia a los esfuerzos de los familiares por asegurar que el paciente
tome la medicacién, duerma y no presente alteraciones de conducta. La
estimulacion incluye todo lo relacionado con la motivacién del paciente para que
se ocupe del propio autocuidado, alimentacion y actividades de la vida diaria, y
en muchos casos, la suplencia del paciente en estos aspectos ante la
imposibilidad de que él mismo las realice.
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e La carga subjetiva: también llamada tension, hace referencia a las actitudes y
reaccién emocional del cuidador ante el cuidado, como por ejemplo moral baja o
estado de animo desmoralizado, ansiedad y depresion.t?

El componente central de la carga esta relacionado con la dedicacion al desempefio
del rol de cuidador e implica las repercusiones concretas en la vida de este. De
forma especifica, engloba indicadores tales como el tiempo de cuidado, tareas
realizadas, impacto del cuidado en el ambito laboral, limitaciones en la vida social y
restricciones del tiempo libre.’

Existen diversos instrumentos que intentan objetivar la sobrecarga del cuidador:
"indice global de carga"; "entrevista de sobrecarga del cuidador"; "cuestionario de
sentido de competencia" Sin embargo, estas herramientas evaltan sélo algunas
dimensiones de este fendmeno, que incluye calidad de vida, capacidad de
autocuidado, red de apoyo social y competencias para afrontar problemas
conductuales y clinicos del paciente cuidado.

La "Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit" (EZ) logra unir consistentemente
todas estas dimensiones. Siendo la mas utilizada a nivel internacional, ha sido
validada en diversos idiomas incluyendo espafiol

ZARIT BURDEN INTERVIEW

La Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit fue adaptada al castellano por
M. Martin Carrasco et al. En su articulo: “Adaptacién en nuestro medio de la Escala
de Sobrecarga del Cuidador (Caregiver Burden Interview, CBI) de Zarit”, en el afio
1996. Consta de 22 preguntas tipo Likert de 5 opciones (1-5 puntos), cuyos
resultados se suman en un puntaje total. Este resultado clasifica al cuidador en:
"ausencia de sobrecarga” (<46), "sobrecarga ligera" (47-55) o "sobrecarga intensa”
(>56). "Sobrecarga ligera" representa un factor de riesgo para generar "sobrecarga
intensa”.

La fiabilidad de esta escala adaptada viene apoyada por un coeficiente a de
Cronbach =0.91 para la consistencia interna y un coeficiente de correlacion de
Pearson =0.86 para fiabilidad test-retest.'®

Esta escala considera factores emocionales, fisicos, las finanzas, la actitud del
cuidador hacia el receptor de los cuidados, la relacibn entre ellos, los
comportamientos y actitudes expresadas por el receptor de cuidados, por lo que
esta escala mide el riesgo de deterioro de su vida social, laboral, familiar, los
problemas econémicos y el sentimiento de sobrecarga en el rol de cuidar.®
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CALIDAD DE VIDA

El concepto de calidad de vida (CV) ha comenzado a utilizarse cada vez mas

en el campo de las evaluaciones en salud o como medida de bienestar. Pese a esto,
no existe una definicion Unica del concepto ni una completa diferenciacion con otros
conceptos similares, siendo frecuentemente mal utilizado, sin embargo, con fines
didacticos estas definiciones pueden ser agrupadas en distintas categorias.!®

a)

b)

CV = condiciones de vida: Bajo esta perspectiva, la CV es equivalente a la
suma de los puntajes de las condiciones de vida objetivamente medibles en una
persona, tales como salud fisica, condiciones de vida, relaciones sociales,
actividades funcionales u ocupacion. Este tipo de definicion permitiria comparar a
una persona con otra desde indicadores estrictamente objetivos, sin embargo,
pareciera que estos apuntan mas una cantidad que CV.'°

CV = Satisfaccion con la vida: Bajo este marco, se considera a la CV como un
sinonimo de satisfaccion personal. Asi, la vida seria la sumatoria de la
satisfaccion en los diversos dominios de la vida. Este tipo de definiciones
también tiene sus detractores, ya que al otorgar el principal foco de interés al
bienestar subjetivo y dejar de lado las condiciones externas de vida, supone un
individuo capaz de abstraerse, por ejemplo, de su contexto econémico, social,
cultural, politico o incluso de su propio estado de salud, para lograr la
satisfaccion personal. Sin embargo, a pesar de que se reconoce que la
satisfaccion es una evaluacion individual donde el marco de referencia es
personal, no es posible desconocer que esta evaluacion es afectada por la
experiencia y el juicio de una persona en una determinada situacion

CV = (Condiciones de vida + Satisfaccion con la vida): Desde esta
perspectiva, las condiciones de vida pueden ser establecidas objetivamente
mediante indicadores biolégicos, sociales, materiales, conductuales vy
psicologicos, los que sumados a los sentimientos subjetivos sobre cada area
pueden ser reflejados en el bienestar general. Este grupo de definiciones
intentaria conciliar la discusion acerca de considerar a la CV desde un punto de
vista netamente objetivo o desde uno subjetivo.

Un punto importante a destacar es el que toma la significacion de cada una de
las evaluaciones, tanto objetivas como subjetivas, en cada dominio de vida en
particular, ya que estas son interpretables so6lo en relacién con el lugar de
importancia que toma en la persona. Para algunos autores, la CV global tendria
mas significado si se la considera como compuesta por los sentimientos de
satisfaccion frente a diversos aspectos de la vida.*®
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d) CV = (Condiciones de vida + Satisfaccion con la Vida)*Valores: la CV es
definida como un estado de bienestar general que comprende descriptores
objetivos y evaluaciones subjetivas de bienestar fisico, material, social y
emocional, junto con el desarrollo personal y de actividades, todas estas
mediadas por los valores personales. Bajo este concepto, cambios en los
valores, en las condiciones de vida o en la percepcién, pueden provocar cambios
en los otros, bajo un proceso dinadmico.
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MODELO DE SISTEMAS DE BETTY NEUMAN

El modelo de sistemas de Neuman esta basado en la teoria general de
sistemas y refleja la naturaleza de los organismos como sistemas abiertos. En el
modelo se sintetizan diferentes bases conceptuales de varias disciplinas (psicologia,
filosofia, sociologia y la biologia), ademas de aprovechar elementos de la teoria
Gestalt.?’ Algunos de los principios de la escuela gestéaltica que tomé Neuman se
relacionan con el concepto de homeostasis, que consiste en como un organismo
mantiene su equilibrio, en consecuencia, su salud, aun cuando las condiciones
varian. Este ajuste le permite al organismo satisfacer sus necesidades.

El modelo de sistema de Neuman es un planteamiento de sistemas dindmico y
abierto para el cuidado del cliente. El cliente como sistema puede referirse a una
persona, familia o comunidad que se encuentran en interaccion dindmica con su
entorno. Bajo esta perspectiva, se puede reconocer que el comportamiento del
individuo, en el marco del sistema familia estd dado por la interaccion de los
elementos estresantes que intenta adaptarse para mantener el equilibrio. Estos
elementos pueden ser:

- Fuerzas intrapersonales: tienen lugar al interior del individuo
- Fuerzas interpersonales: tienen lugar entre uno o0 mas individuos.
- Fuerzas extra personales: se dan en el exterior del individuo

Cuando la persona y el sistema familiar se enfrenta a estos factores, puede dar
como resultado la estabilidad/bienestar o sino la enfermedad por la pérdida de la
armonia entre las partes del sistema.

Este proceso esta compuesto por tres funciones basicas: alarma, resistencia y
agotamiento; la primera se desencadena cuando se percibe el estrés y éste
preparara al organismo para la defensa.?! De persistir los factores estresantes, la
fase de resistencia empezara a transitar y se desplegaran todas las capacidades de
afrontamiento del individuo, luego si la situacién estresante se torna de larga
duracion, los recursos fisicos, emocionales, psicoldgicos y sociales del individuo se
agotan y el organismo comienza a debilitarse Los conceptos del modelo de sistema
seran utilizados en el sentido de que las situaciones de crisis familiar como lo es el
cuidado de una persona con dependencia moderada o severa de uno de los
integrantes constituye un elemento estresor ante la cual la persona debe desplegar
diversas estrategias emocionales, comunicacionales, fisicas y otras mas para
intentar adaptarse a la nueva situacion
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MARCO EMPIRICO

Ulloa, M; Cuenca, Ecuador, 2015, realizé un estudio denominado “Sobrecarga de
cuidadores primarios de nifios con paralisis cerebral que acuden al centro de
rehabilitacion integral N°5”. Estudio descriptivo y cuantitativo que buscaba
determinar la presencia de diferentes niveles de sobrecarga que experimentan los
cuidadores primarios de nifios con paralisis cerebral. La muestra estuvo conformada
por 50 cuidadores primarios de nifios con pardlisis cerebral. Resultados: el 94% de
los cuidadores primarios son de sexo femenino; ademés tienen una edad promedio
gue oscila entre los 18 y 28 afos lo cual corresponde al 46% de la muestra
completa. En cuanto a su estado civil, el 56% de los cuidadores primarios son
casados, mientras que el 20% son solteros,. En el tiempo de cuidado se obtuvo que
el 30% de los nifios con pardlisis cerebral necesitan un cuidado de medio tiempo,
mientras que un 70% necesita un cuidado de 24 horas diarias. El 62% no sufren de
sobrecarga, no obstante el 30% tiene una sobrecarga leve, mientras que el 8% sufre
de una sobrecarga severa. Como conclusion final de esta investigacion, se puede
decir que en todos los casos la atencibn de un nifio con cualquier tipo de
discapacidad, va a implicar una serie de cuidados que conllevan tiempo y esfuerzo
fisico por parte de algun miembro de la familia, que a su vez tiende a desarrollar
varios problemas de tipo fisico, psicologico y social por la carga que implica
satisfacer las necesidades de otro antes que las propias.??

Arnedo y Col; Cartagena, Colombia, 2013, realizaron el estudio llamado
“Sobrecarga del cuidador y funcionalidad de nifios en situacion de discapacidad en
una institucion en Cartagena”. Es un estudio analitico-transversal cuyo objetivo era
explorar la asociacion entre el grado de sobrecarga del cuidador y el nivel de
funcionalidad de nifilos en situacidon de discapacidad en una institucion de
rehabilitacion en la ciudad de Cartagena. La muestra estuvo constituida por 91
cuidadores y sus nifios en situacion de discapacidad, asistentes a los programas de
una institucion de la ciudad de Cartagena. Resultados: el 79.1% de los cuidadores
son de sexo femenino, 54.9% con edades entre 36 y 50 afios de edad, se dedican a
las labores del hogar el 63.7%, son unicos cuidadores en el 59.3% de los casos,
pertenecientes al nivel socioecondmico bajo el 95.6% de los participantes. Del
18.7% de los nifios con nivel de dependencia mediana, el 47.1% de sus cuidadores
presentaron una sobrecarga leve; mientras que en los nifios con dependencia mayor
(81.3%), sus cuidadores puntuaron sobrecarga leve e intensa en el 67.6% y 10.8%
respectivamente. Los resultados evidenciaron asociacion estadistica entre las
variables estudiadas, es decir que a mayor dependencia de los nifios en situacion de
discapacidad mayor probabilidad de sobrecarga del cuidador como consecuencia
de su rol.%
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Barrios, A; y Col; México, 2015. Realizaron el estudio denominado “Perfil
sociodemografico, carga percibida y calidad de vida en abuelos cuidadores de nifios
con discapacidad”. Estudio transversal, exploratorio y descriptivo cuyo objetivo fue
conocer el perfil sociodemografico, la percepcion de carga del cuidado y la
percepcion de calidad de vida relacionada con la salud en abuelos cuidadores de
nifios con discapacidad neuromusculoesquelética. Participé una muestra intencional
y voluntaria de 58 abuelos. Los resultados describen a un grupo de abuelos
‘jovenes” que aun no llegaban a la vejez, se puede apreciar que los abuelos
cuidadores eran en su mayoria del sexo femenino, la mayor parte de ellos eran
casados, de religion catolica, amas de casa, y principalmente con estudios de
primaria y secundaria, nivel de estudios superior. Por otro lado, los abuelos
cuidadores reportaron recibir apoyo social informal de otras personas para cuidar de
su nieto, principalmente de la madre de éste o de la pareja del propio abuelo
cuidador. A manera de conclusion los abuelos cuidadores no reportaron percibir
sobrecarga resultante de cuidar de un nieto con discapacidad, lo cual parece
reflejarse en la percepcién positiva de su calidad de vida.?*

Martinez, C; y Col; México, 2012. Realizaron el estudio denominado “Carga y
dependencia en cuidadores primarios informales de pacientes con paralisis cerebral
infantil severa”. Estudio de tipo exploratorio, transversal y correlacional, participé una
muestra intencional de 88 cuidadores primarios informales de nifios con PCS. Se
encontré6 que la mayoria de las cuidadoras eran mujeres (94.3%), madres del
receptor de cuidado (100%), con edad promedio 33.43 afos, casadas (89.8%),
amas de casa (77.3%); La mayoria de las cuidadoras se percibian poco estresadas
(53.4%) en el contexto del cuidado, habian cuidado de su paciente desde que este
nacio (80.7%), he invertido de 12 a 24 horas diarias en esa tarea (78.4%). A
diferencia de otros estudios con cuidadores, 79.5% reporté haber recibido apoyo
formal. Un 60.2% dijo haber recibido informacion sobre la importancia que tiene ser
un cuidador informal durante el proceso de cuidado de un nifio con discapacidad
severa,; sin embargo, solo 37.5% reportd haber sido informado sobre como atender
su propia salud como cuidador. Ante esto, las cuidadoras reconocieron sentirse
tristes y deprimidas (72.2%), con enojo e irritabilidad (62.5%), tension muscular
(80%) y cansancio (80%), condiciones de salud que dijeron no atender por falta de
tiempo, postergando asi la consulta médica hasta que se sintieran verdaderamente
mal (78%). En cuanto al apoyo social informal, 53.4% las cuidadoras report6 recibir
apoyo familiar para cuidar del nifio a su cuidado, y 51.1% apoyo emocional. Como
conclusiéon la carga del cuidado en las cuidadoras de nifios con PCS no guarda
relacion con la dependencia fisica, dado que la carga del cuidado esta determinada
de manera mutifactorial.’
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Urrea, J; Santiago, Chile, 2017. Realiz6 el estudio llamado “Factores que se
asocian a la carga del cuidado en cuidadores primarios informales de Nifios y
Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencion en Salud (NANEAS)”.
Estudio transversal correlacional que se realizé en los cuidadores de los NANEAS
del Hospital San Martin de Quillota. Se aplicaron tres instrumentos a los cuidadores:
Encuesta sociodemogréfica, Escala de dependencia de Barthel y Sobrecarga del
cuidador de ZARIT. Se analizé6 mediante estadistica descriptiva y andlisis bivariado
de asociacién, la carga del cuidado con las caracteristicas sociodemograficas y
grado de dependencia. En cuanto a los resultados el parentesco de los cuidadores
con mayor frecuencia es “Madre”, con un 87,8%, presentando los demas
parentescos frecuencias de ocurrencias mucho mas bajas. El estado civil “Soltero
(a)” es el que presenta la mayor frecuencia con un 36%, seguido de los “Casado (a)’
con 29,5% vy los “Convivientes” con un 23%. El “nivel educacional maximo
alcanzado” por el cuidador en un 37,4% no alcanza a completar el nivel de
escolaridad minimo, el nivel educacional “Media Completa” presenta 36,2%, seguido
de “Media Incompleta” 17,4%. Las horas diarias dedicadas al paciente son en
promedio 20 horas, con un maximo de 24 y un minimo de 2 horas. La distribucion de
la carga del cuidado en los cuidadores fue de Carga intensa en 53 (38,1%), Carga
ligera en 27 (19,4%) y sin Carga del cuidado en 59 (42,4%). A modo de conclusion
se lograron identificar dos factores asociados a la carga del cuidado, cuyas posibles
relaciones causales deben ser verificados con futuros estudios longitudinales. 2°
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DISENO METODOLOGICO

Tipo de investigacion

El presente estudio es de tipo cuantitativo de alcance correlacional. Este trabajo se
enmarca dentro de un diseio no experimental, pues las variables no se han
manipulado y de corte transversal por haber sido realizado en un momento dado con
el proposito de asociar las variables.
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Definicién de variables

Variable dependiente:

e Nivel de sobrecarga

Definicion Dimensiones Definicion Indicadores
conceptual
Un estado | 1. <46 1. No hay | Escala de
resultante de la |, 47-55 sobrecarga sobrecarga del
accion de cuidar a | 3 >gg 2. Sobrecarga cuidador de Zarit
una persona leve (Caregiver
dependiente 0 Sob Burden
mayor, un estado 3. >obrecarga Interview)
que amenaza la Intensa
salud fisica vy
mental del
cuidador.
Variables independientes

e Edad
Definicion Dimensiones Definiciéon Indicadores
conceptual

Corresponde a la | No aplica

Nimero de afos

Cuestionario del

edad cronoldgica cumplidos perfil N
del cuidador, desde sociodemografico
su nacimiento hasta d?' CU'dIadOF
la fecha del estudio, Informal.
expresado en afos.

e Sexo
Definicion Dimensiones Definicion Indicadores
conceptual

1. Masculino 1. Hombre Cuestionario sobre

Seran considerados | 2 EFemenino 2. Mujer perfil
los géneros sociodemografico
masculino y del cuidador
femenino. informal.

28



e Estado civil

Definicion Dimensiones Definicion operacional Indicadores
conceptual

Calidad de un | 1. Soltero 1. Soltero/a: persona que | Cuestionario sobre
individuo, en| 2. Casado no ha contraido | perfil

cuanto le | 3. Viudo matrimonio. sociodemografico
habilita ~ para | 4. Separado del cuidador
ejercer ciertos | 5. Divorciado | 2: C@sado/a: persona que | informal.
derechos 0| 6. conviviente | ha contraido matrimonio.

gglrilg:groncgirtas 3. Viudo/a: se dice de la

Y e persona a quien se le ha

civiles”.

muerto su cényuge y no
ha vuelto a casarse.

4. Separado/a: que ha
interrumpido la vida en
comun con su conyuge,
conservando el vinculo
matrimonial. 5.
Divorciado/a: dicho de una
persona cuyo Vvinculo
matrimonial ha sido
disuelto juridicamente.

6. Conviviente:
que no ha contraido
matrimonio  pero  esta
unida a una pareja.

persona
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e Escolaridad

Definicion Dimensiones Definicion Indicadores
conceptual
Periodo de | 1. Sin estudios 1. Sabe leer y | Cuestionario sobre
asistencia a un | 2. Educacién basica escribir, pero | perfil B
centro escolar incompleta no ha | Sociodemografico
3. Educacién basica cursado P'G]f' C“'dlador
completa estudios informa.
4. Educacion media | 2. <8 afios de
incompleta estudio
5. Educacion media |3. 8 afios de
completa estudio
6. Educacion 4. <12 afios de
superiores estudio
5. 12 afos de
estudio
6. >12 afos de
estudio
e Parentesco
Definicion conceptual | Dimensiones Definiciéon Indicadores
Relacion de familia | 1. Madre 1. Posee vinculo | Cuestionario
gue existe entre dos | 2. Padre familiar sobre perfil
personas, ya sea por | 3. Apuelos 2. No posee | Sociodemografico
ini ' C del cuidador
consanguinidad | 4. Hermanol. vinculo inf |
parentesco natural, 5 Tio/ tarmli informal.
parentescolegal o | ™" lo/a amifiar
adopcién 6. OtrO/a
e Horas al cuidado
Definicién conceptual | Dimensiones Definicién Indicadores
Periodicidad y | 1. 1-5 horas 1. Menor tiempo | Cuestionario
tiempo dedicado a | 2. 6-8 horas al cuidado sobre perfil
los cuidados. 3. 9-12 horas sociodemografico
2. Mayor tiempo | del cuidador
4. 12-24 horas informal.

al cuidado
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e Calidad de vida

Definicion conceptual | Dimensiones Definicion Indicadores
Percepcion del | 1. Fisica 1. Afectacion Valoracion
individuo  sobre su | 2. Psicolégica negativa individual calidad
posicion en la vida | 3 gggial 2 Afectacion de vida segun
dentro del contexto | , Espiritual media perspectiva
cultural y el sistema 3 Afectacid

de valores en el que - Alectacion

vive y con respecto a positiva

sus metas,
expectativas, normas
y precauciones.
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Descripcion de la poblacion y la muestra

Poblacién

El universo de estudio esta compuesto por 3.834 cuidadores informales de paciente
infantil y adolescente con dependencia moderada o severa que recibe atencién en
instituto Teletén concepcion, durante el primer semestre del afio 2017.

Muestra

El tamafio muestral es de 349. Los participantes cumplen el rol de cuidadores
informales de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa. Para la
eleccion de la muestra se tomaron en cuenta los criterios de inclusion y exclusion,
ademas del tiempo para la realizacion de la investigacion y el nimero de cuidadores
pertenecientes al instituto Teleton.

Calculo del tamafio muestral

Para el calculo del tamafio muestral se utilizé la siguiente formula:

N-Z%-0°
- (N—1)+e2+ 27202

n

Con un N=3.4834 pacientes se obtuvo el siguiente tamafio de muestra con un nivel de
confianza del 95% utilizando la maxima varianza permisible de p=0.5, debido a que se
desconoce 02, obteniendo un total de 349 cuidadores.

Donde:

N = 3.834
Z=1.96
e=5%

o =50%

32



Criterios de Inclusioén:

e Cuidador mayor de 18 afios.
e Que la persona a su cuidado presente dependencia severa o0 moderada

e Que realice atencién a nifio o adolescente con dependencia moderada o
severa en el hogar.

e Que tenga mas de 6 meses al cuidado de un nifilo o adolescente con
dependencia moderada o severa.

e Que tengan disponibilidad y acepten colaborar con la entrevista y pruebas,
explicitado en el Consentimiento Informado.

Criterios de Exclusion:

e Discapacidad fisica o0 mental del cuidador.
e No convivir con el nifio o adolescente dependiente.

e Negativa del cuidador a participar en el estudio o muestras claras de poca
colaboracion.

Instrumentos

Escala de Carga del Cuidador de Zarit, escala de calidad de vida version familiar y
se adiciona una Encuesta de Perfil Sociodemografico.

e La escala de Zarit intenta objetivar la carga del cuidador, mide el riesgo de
deterioro de la vida social, laboral, familiar, los problemas econémicos y el
sentimiento de sobrecarga en el rol de cuidar. En Chile, el instrumento fue
validado en el afio 2008 por Breinbauer en sus versiones original y abreviada, en
una muestra de 32 cuidadores de pacientes postrados del Centro de Salud San
Manuel de Melipilla. La confiabilidad y validez de este instrumento viene apoyada
por un coeficiente a de Cronbach=0.87 para la consistencia interna y un
coeficiente de correlacion de Pearson=0.67 para la validez del constructo.?®

e EIl Quality of Life Family Version (QOL) de Ferrell y Grant,: La calidad de vida
para Ferrell y cols. es una evaluacion subjetiva de los atributos, ya sean positivos
0 negativos, que caracterizan la propia vida y consta de cuatro dominios que son;
bienestar fisico, psicolégico, social y espiritual 2°. Este instrumento se basa en
estudios cualitativos y cuantitativos, inicialmente efectuados en pacientes que
padecian cancer y después en cuidadores familiares; fue revisado y probado
entre 1994 y 1998, en un estudio de 219 cuidadores familiares de enfermos de
cancer, y validado por las autoras en poblacion latina.

33



Presenta fiabilidad test-retest de r = 0,89, y consistencia interna alfa de r = 0,69. El
Salud psicoldgica. Relaciones sociales, Ambiente. Esta escala fue validada en Chile
obteniéndose una consistencia interna de 0,88 segun el coeficiente a de Cronbach.
El andlisis factorial confirmo los 4 dominios de calidad de vida como las subescalas
del instrumento. Contiene 37 items que valoran los dominios de la calidad de vida:
bienestar fisico (preguntas 1 a 5, total 5 items), bienestar psicoldgico (preguntas 6 a
21, total 16 items), bienestar social (preguntas 31 a 37, total 9 items) y bienestar
espiritual (preguntas 22 a 30, total 7 items); todas tienen dos adjetivos extremos, los
negativos y los positivos, con 4 reactivos que corresponden a una escala tipo likert.?’

Método de recoleccién de datos

Para la recoleccién de los datos de utilizd la metodologia de simulacién. A partir de
la revisidn bibliografica de diferentes investigaciones de obtuvo la media y
desviacion estandar de las diferentes variables del estudio. Posteriormente a través
del programa Excel y usando la funcion de muestreo aleatorio se obtuvieron los
datos para el analisis posterior.

Descripcion del procedimiento del andlisis de los datos.

Los datos fueron simulados a través del programa Excel y el procesamiento se hara
a través del analisis de los datos, generalizando los resultados mediante una
muestra representativa con una medicion estandarizada y numérica

Se utilizara el programa Microsoft Excel para la sistematizacion y revision de los
datos recogidos, y el programa estadistico SPSS version 23 para su posterior
analisis. La descripcion del perfil del cuidador y caracteristicas sociodemogréficas
se llevara a cabo a través de un analisis descriptivo de las variables a estudio.

El andlisis de la fuerza de asociacion entre las variables sociodemogréficas y el
grado de sobrecarga de los cuidadores se basard en el calculo de pruebas no
paramétricas, en las variables nominales politomicas se utilizara V de Cramer, este
asume valores entre 0 y 1; entre mas cerca a 1 mayor relaciéon; entre mas cerca de 0
la relacion no es importante 0 no existe. En las variables ordinales se utilizara el
coeficiente Gamma este asume valores entre -1 y 1; Los valores proximos a 1, en
valor absoluto, indican una fuerte relacion entre las dos variables. Los valores
préximos a -1 indican que hay poca o ninguna relacion entre las dos variables.
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Consideraciones éticas

En el presente estudio se aplicardn los aspectos éticos segun pauta CIOMS
internacionales para investigacion en seres humanos.

El respeto por las personas se vera reflejado en que los investigadores
explicaran a los participantes de forma verbal y escrita los objetivos vy
procedimientos, se explicaran riesgos—beneficios, y se aclarara la autonomia de
ellos para continuar o retirarse del estudio sin que existieran consecuencias por ello.
Se les asegurara la confidencialidad de la informacion entregada, y posteriormente
se les solicitara firmar el consentimiento informado.

En relacion al principio de beneficencia, este estudio no generard ningun
dafio hacia las personas, el disefio de la investigacion es valido, aprobado por
docentes en el area de enfermeria y ademas de comité de ética, los investigadores
nos comprometemos a ser competentes en la conduccion de la investigacion con el
fin de proteger el bienestar de los sujetos de investigacion. En cada paso de la
investigacion las personas seran tratadas con justicia, entendiendo que son
personas y poseen una dignidad, por lo tanto, los investigadores tenemos la
obligacion ética de tratar a cada persona de acuerdo con lo que se considera
moralmente correcto y apropiado.
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Aplicacion de los principios de la ética personalista segun linea ética de la
UCsC

Modelo personalista

e Principio del respeto a la vida fisica: Si bien la investigacion no tiene como fin
la investigacion biologica del hombre, en esta investigacion se respetara la vida
humana como un bien maximo.

e Principio de libertad y responsabilidad: la participacion en esta investigacion
sera totalmente voluntaria y el cuidador se podra retirar en cualquier momento
sin dar explicaciones. Se le informara mediante un consentimiento informado, por
lo que podra decidir con total libertad y responsabilidad participar o no. En el
caso de ser participe del estudio, posteriormente podra tener acceso a los
resultados de la investigacion.

e Principio de totalidad o principio terapéutico: Se vera a la persona en su
contexto como un ente complejo compuesto tanto por el ambito biologico,
psicologico, social y espiritual, resguardando cada uno de estos aspectos.

e Principio de sociabilidad y subsidiaridad: Los resultados de esta investigacion
seran publicados y compartidos para aumentar el conocimiento en esta area y
poder realizar planes de accion, en pro de aliviar la potencial sobrecarga que
sufren los cuidadores informales
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RESULTADOS Y ANALISIS

A. sobrecarga del cuidador segun escala de Zarit

Como se puede observar en el grafico 1, en los resultados de la aplicacién de la
Escala de Zarit en los cuidadores, se encontr6 que del total de participantes el
72,5% presentan sobrecarga, contra un 27,5% que no la manifiesta.

Grafico 1
Presencia de sobrecarga del cuidador segun aplicacion de
Escala de Zarit

E Presencia de sobrecarga Ausencia de sobrecarga

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y
factores sociodemogréficos asociados, 2017.

La tabla 1 agrega una subdivision entre los participantes con el sindrome de
sobrecarga del cuidador, del total de participantes un 49% presenta sobrecarga leve,
un 23,5 % sobrecarga intensa y un 27,5% no manifiesta sobrecarga. En general hay
una mayor distribucion de los datos en aquellos que presentan algun grado de

sobrecarga sobre quienes no la manifiestan.

Tabla 1: Prevalencia del sindrome de sobrecarga del cuidador segun puntaje
obtenido en aplicacion de la Escala de Zarit.

Sobrecarga n %
Ausencia (< 47 puntos) 96 27,5

Leve (De 47 a 55) 171 49
Intensa (>55) 82 23,5

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con
dependencia moderada o severa y factores sociodemogréficos asociados,

37



B. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores de nifio y adolescente
con dependencia moderada o severa.

Los resultados fueron tabulados, segun las estadisticas obtenidas a partir del
instrumento elaborado para la recoleccibn de datos socioeconémicos Yy
demograficos de los cuidadores informales del estudio. Los graficos y cuadros, de
este apartado, muestran las caracteristicas obtenidas para generar un perfil basico
de los cuidadores informales que participaron en el estudio.

Tabla 2: Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores de nifio y adolecente
con dependencia moderada o severa. Instituto Teletobn Concepcion

Variable
~ Media 55,82
Edad (afios) DE 6.302
items n (%)
Femenino 283 (81,1)
Sexo .
Masculino 66 (18,9)
Casado/a 38 (10,9)
Separado/a 4(1,2)
Estado civil Soltero/a 89 (22,9)
Conviviente 210 (60,2)
Viudo/a 17 (4,9)
Ninguna 4(1,1)
Basica Incompleta 86 (24,6)
Basica Completa 23 (6,6)
Escolaridad Media Incompleta 104 (29,8)
Media Completa 72 (20,6)
Técnica 57 (16,3)
Universitaria 3(0,9)
Madre 212 (60,7)
Padre 59 (16,9)
Abuelos 24 (6,9)
Parentesco
Hermano/a 24 (6,9)
Tiola 8(2,3)
Otro/a 22 (6,3)
lab 21 (6)
Horas al 6a8 31(8,9)
cuidado 9al2 51 (14,6)
12a24 246 (70,5)

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes
con dependencia moderada o severa y factores sociodemograficos
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1. Enrelacién ala edad del cuidador

Grafico 2
Edad del cuidador informal a cargo de nifios con
dependencia moderada o severa

50% 41.8%
40% 32.7%
30%
20%
10%
0%
<=43 44 - 51 52 -59 60 - 67 68+
ARoS

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y
factores sociodemograficos asociados, 2017.

Como se puede observar en el grafico 2, la mayor concentracion de datos en
relacién a la edad del cuidador informal esta dada en el en el rangos 52 -59 afios,
con un media de 55.82 (DE=6,302), representando un 41,8% de la muestra, seguida
del rango 60-67 afios con un 32,7%. La menor distribucién estad concentrada en
edades menor a 43 afios (2,6%) y mayor a 68 afos (2,9%).

Grafico 3
Presencia de sobrecarga segun edad del cuidador

100% 78% 68.5% 74.7% 72.9% o0
40%
S0% | 99 204 31.5% 25.3% 27.1% o
0% . W L]
<0=43 44-51 52-59 60-67 > 68

® Sin sobrecarga Con sobrecarga

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y
factores sociodemogréaficos asociados, 2017.
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Al asociar la presencia de sobrecarga con la edad de los cuidadores se encontro
gue en todos los rangos hay una mayor distribucion de cuidadores con presencia de
sobrecarga que ausencia de ésta.

En el rango < 43 afios, existe una mayor diferencia entre presencia y
ausencia de sobrecarga, seguido del rango 52-59 afos y 60-67 afios.

En el rango 44-51 hay un 68,5% de cuidadores con sobrecarga, y un 31,5%
de cuidadores con ausencia de sobrecarga.

En el rango 52-59 afios que corresponde al grupo ma amplio de cuidadores
informales en un 41,8% de los casos, de ellos un 74,7 presenta sobrecarga
contra un 25,3 sin sobrecarga.

En el rango 60-67 que corresponde al segundo grupo mas amplio de
cuidadores informales con un 32,7%, de ellos un 72,9% presenta sobrecarga
contra un 27,1 que no lo manifiesta.

Cuadro 1: Asociacion de la edad con el nivel de sobrecarga

Grado de
Carga
Ausencia Leve Intensa Total X2 Gamma
n(%) n(%) n(%) n(%)
<0=43 2 (22,2) 5(55,6) | 2(22,2) 9 (100)
44-51 22 (314) |29(41,4) | 19(27,1) | 70 (100)
Edad 52-59 37 (25,3) | 75(51,4) | 34 (23,3) | 146 (100) 694.0 0,027

60-67 31(27,2) | 59(51,8) | 24 (21,1) | 114 (100) | (p=0,472) |(p=0,618)

> 68 4 (40) 3 (30) 3 (30) 10 (100)

Total (%) % (275 | 197,%) 82 (23.5) (1?6‘(‘)?0)

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograficos asociados, 2017.

El cuadro 1 agrega una subdivision del grado de sobrecarga en relacion a la edad de
los participantes.

Segun el grado de sobrecarga:

La sobrecarga de tipo leve es la que concentra la mayor cantidad de datos en
cada rango etario, representada de manera general por un 49%.

La ausencia de sobrecarga en cada rango es levemente mayor a la
sobrecarga de tipo intensa, exceptuando en el rango <43, donde ambas estan
representadas por un 22,2%.
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— En el rango 52 -59 afios, donde estad concentrada la mayor distribucion de
datos, destaca el predominio de la sobrecarga de tipo leve con un 51,4%, por
sobre la sobrecarga de tipo intensa, esta Ultima representada por un 23,3 %

— En el rango >68 afos, el grado de sobrecarga leve e intensa poseen el mismo
porcentaje con un 30% cada uno, representando a 6 de los 10 casos es este
rango etario.

En la prueba de hipétesis chi-cuadrado, el valor estadistico obtenido es de 649,0 y
su nivel de significancia es p=0,472 por lo tanto se rechaza la hipotesis de
investigacion (Hi), lo cual indica que no hay relacién entre la edad y sobrecarga.

2. Enrelaciéon al sexo del cuidador:

Grafico 4
Sexo del cuidador informal a cargo de nifio con dependencia
moderada o severa

B Femenino Masculino

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemogréficos asociados, 2017.

A partir del grafico 4, él 81,1% (283) de los cuidadores son de sexo femenino,
cuadruplicando al porcentaje encontrado de género masculino representado por
18,9% (66).
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Gréafico 5
Presencia de sobrecarga segun sexo del cuidador

80% 72.8% 71.2%
60%
40% 27.2% 28.8%
0%
Femenino Masculino

® Sin sobrecarga Con sobrecarga

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograficos asociados, 2017.

Al asociar el sexo del cuidador informal con la presencia de sobrecarga, el estudio
evidencio (grafico 5):

En ambos sexos hay una distribucion de datos similar, en ellos es mayor la
proporcion de cuidadores con sobrecarga, 72,8% en sexo femenino y 71,2% en
sexo masculino.

Cuadro 2: Asociacion del sexo con el nivel de sobrecarga

Grado de
Carga
Ausencia 0 Intensa Total ) Vde
n(%) Leve n(%) n(%) n(%) X Cramer
s Femenino 77(27,2) 137 (48,4) 69 (24,4) |283(100)
exo

Masculino 19 (28,8) 34(51,5) 13(19,7) | 66(100)

249 0,654 (p=0,721) | 0,043
o)
Total n(%) 96 (27,5) 171 (49,0) 82 (23,5) (100,0)

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograficos asociados, 2017.

El cuadro 2 agrega una subdivisién del grado de sobrecarga en relacion al sexo de
los participantes.

El resultado de la asociacion de las variables: sexo y sobrecarga, indica que para
ambos sexos la mayor distribucion esta concentrada en la presencia de sobrecarga
gue en la ausencia de sobrecarga. Ademas en ambos sexos es la sobrecarga de
tipo leve la que posee valores mas elevados con 48,4% para el sexo femenino y
51,5% para el sexo masculino, en comparacion a la sobrecarga de tipo intensa con
24,4% y 19,7% respectivamente.
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A partir del resultado de la prueba de hip6tesis chi-cuadrado, el valor estadistico
obtenido es de 0,654 y su nivel de significancia es p=0,721 por lo tanto se rechaza la
hipotesis de investigacion (Hi), lo cual indica que no hay relacion entre sexo y
sobrecarga. Ademas el valor resultante de la VV de Cramer (0,043) indica que no hay
fuerza de asociacion relacion entre ambas variables.

3. Enrelacidon al estado civil del cuidador

Grafico 6
Estado civil del cuidador informal a cargo de nifios con
dependencia moderada o severa
70% -
60.2%

60% -
50% -
40% -
30% - 22.9%

0, .
20% 10.9%

% - 4.9%
10% - 1.1% 9%

0% ; ;

Casado/a Separado/a Soltero/a Conviviente Viudo/a

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograficos asociados, 2017.

De acuerdo al grafico 6, el estado civil “conviviente”, es el que representa la mayor
frecuencia con 210 casos (60,2), seguidos por solteros 22,9%, y casados con
10,9%. La menor distribucién se encuentra en la categoria separado/a con un 4
casos (1,1%).

Grafico 7
Presencia de sobrecarga segun estado civil del cuidador

150%
100%
100% 76.3% 70% 72.8% 64.7%
50% 23.7% 30% 27.1% 35.3%
0%
ov | o . . I |
Casado Separado/a Soltero/a Conviviente Viudo/a

H Sin sobrecarga Con Sobrecarga

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemogréficos asociados, 2017.
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Al asociar el estado civil del cuidador informal con la presencia de sobrecarga, el
estudio evidencié que en cada categoria existe una mayor presencia de sobrecarga.

De los cuidadores casados el 76,3% presenta sobrecarga y el 23,7% no la
manifiesta. En relacién a los cuidadores separado/a el 100% presento sobrecarga,
este porcentaje corresponde a 4 casos de la muestra total. De los cuidadores
solteros el 70% presenta sobrecarga y el 30% posee ausencia de sobrecarga. El
grupo mas amplio esta representado por los cuidadores que mantienen estado civil
bajo la categoria conviviente, de ellos el 72,8% presenta sobrecarga y el 27,1%
posee ausencia de sobrecarga. Los cuidadores informales viudos es el segundo
grupo mas pequefio con 17 casos, de ellos el 64,7% presenta sobrecarga y el 35,3%
no presenta sobrecarga.

Cuadro 3: Asociacion del estado civil con el nivel de sobrecarga

Grado de
Carga
Ausencia 0 Intensa Total ) Vde
n(%) Leve n(%) n(%) n(%) X Cramer
Casado 9(23,7) 23 (60,5) 6(15,8) | 38(100)
Separado/a 0(0,0) 1(25) 3(75) 4 (100)
Estado | Soltero/a 24 (30) 36 (45) 20 (25) 80 (100)
civil
Conviviente| 57(27,1) 103 (49) 50 (23,8) (i(l)g) 9,453 (p=0,306) 0,116
Viudo/a 6 (35,3) 8(47,1) 3(17,6) | 17(100)
349
o)
Total n(%) 96 (27,5) 171 (49,0) | 82(23,5) (100,0)

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograéficos asociados, 2017.

El cuadro 3 agrega una subdivision del grado de sobrecarga en relacion al estado
civil de los cuidadores informales.

Segun el grado de sobrecarga:

— Es notorio que, en todos los grupos estudiados hubo mayor numero de
personas con sobrecarga, ya sea leve o intensa, que sin sobrecarga.

— En cada categoria segun estado civil la sobrecarga de tipo leve presenta
mayor distribucion de datos en comparacién con categoria de ausencia de
sobrecarga o sobrecarga intensa.

— En general casi el 50% de la distribucion de los datos esta concentrada en la
sobrecarga de tipo leve.

— En la categoria conviviente un 72,8 presenta algun tipo de sobrecarga, 49%
sobrecarga leve y 23,8% sobrecarga intensa.
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A partir de la prueba de asociacién de variables se obtiene que en las distintas
categorias segun estado civil la mayor concentracion de datos esta dada en la
sobrecarga de tipo leve, en el 49% de los casos, a excepcion de los cuidadores
separado/a quienes poseen sobrecarga intensa en 3 de los 4 casos.

En la prueba de hipétesis chi-cuadrado, el valor estadistico obtenido es de 9,453 y
su nivel de significancia es p=0,306 por lo tanto se rechaza la hipétesis de
investigacion (Hi), lo cual indica que no hay relaciéon entre estado civil y sobrecarga.
Ademas el valor resultante de la V de Cramer (0,116) indica que no hay fuerza de
asociacion relacion entre ambas variables.

4. En relacién a la escolaridad

Gréfico 8
Escolaridad del cuidador informal a cargo de nifios con
dependencia moderada o severa
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Incompleta Completa Incompleta Completa

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograficos asociados, 2017.

A patrtir del grafico 8 en relacion a la escolaridad del cuidador, el nivel de escolaridad
con mayor frecuencia de ocurrencia es ensefianza “media incompleta”, representado
por el 194 casos (29,8%). El nivel de escolaridad “basica incompleta” presenta 86
cuidadores (24,6%). La frecuencia fue menor para los cuidadores con educacion
universitaria con un 0,9%, que representa a 3 casos.
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Grafico 9
Presencia de sobrecarga segun escolaridad del cuidador
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Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograficos asociados, 2017.

El Grafico 9 relaciona el nivel de escolaridad con la presencia de sobrecarga del
cuidador.

En todas las categorias hay predominio de cuidadores con sobrecarga, a excepcion
de aquellos no poseen escolaridad, en ellos 2 de 4 presentan sobrecarga, estando
representado por un 50% aquellos cuidadores con sobrecarga y un 50% por
aquellos que no lo manifiestan. En los cuidadores con ensefianza basica completa
hay una mayor presencia de sobrecarga, representada por un 86,9%, contra un 13%
gue no la manifiesta. En relacion a los cuidadores con ensefianza media incompleta
el 72,1% presenta sobrecarga y el 27,9 posee ausencia de sobrecarga. De los
cuidadores con escolaridad tipo técnica el 66,7 presenta sobrecarga y el 33,3% no la
manifiesta.
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Cuadro 4: Asociacion de la escolaridad con el nivel de sobrecarga

Grado de
Carga
Ausencia Intensa Total
L 9 X? \Y
(%) eve n(%) n(%) n(%) de Cramer
Ninguna 2 (50) 1(25) 1(25) | 4(100)
Basica
25(29,1 42 (4 19 (22,1 1
Incompleta 5(29,1) (48,8) | 19(22,1) | 86 (100)
Basica
1 1 7 4 23 (1
Completa 3(13) 3 (56,5) (30,4) 3(100)
Medi 104
Escolaridad | . V%12 29(27,9) | 56(53,8) | 19 (18,3) | ©
incompleta (100) | 11,016 (p=

0,126
Media 0,528)

17 (23,6) | 38(52,8) | 17(23,6) | 72 (100)
completa

Técnica 19(33,3) | 20(35,1) | 18(31,6) | 57 (100)

Universitaria| 1(33,3) 1(33,3) | 1(33,3) | 3(100)

349

Total n(%) 96(27,5) |171(49,0)| 82(23,5) | 15

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograéficos asociados, 2017.

El cuadro 4 agrega una subdivision del grado de sobrecarga en relacion a la
escolaridad de los participantes.

El resultado de la asociacion de las variables: sobrecarga y escolaridad, indica que
en los cuidadores en las distintas categorias la mayor distribucion esta concentrada
en sobrecarga de tipo leve con un 49% de los casos. En la escolaridad media
incompleta, la mayor distribucion de datos esta concentrada en el grado de
sobrecarga tipo leve, con un 53,8%. En los cuidadores con escolaridad de tipo
universitaria el grado de sobrecarga es similar ya sea en ausencia, sobrecarga leve
0 sobrecarga intensa, en los 3 datos obtenidos, todos con un 33.3%

A partir del resultado de la prueba de hipotesis chi-cuadrado, el valor estadistico
obtenido es de 11,016 y su nivel de significancia es p=0,528 por lo tanto se rechaza
la hipétesis de investigacion (Hi), lo cual indica que no hay relacion entre la
escolaridad y sobrecarga. Ademas el valor resultante de la V de Cramer (0,126)
indica que no hay fuerza de asociacion relacién entre ambas variables.
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5. Enrelacién al parentesco

Grafico 10
Parentesco del cuidador informal a cargo de nifios con
dependencia moderada o severa
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Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograficos asociados, 2017.

De acuerdo al grafico 10 la mayor cantidad de cuidadores informales resultaron ser
los padres de quienes reciben los cuidados. La relacion de parentesco de los
cuidadores con mayor frecuencia es madre, con 212 personas (60,7%), presentando
los demas parentescos frecuencia de ocurrencia mucho mas bajas (tabla 2). El
16.9% representa a los padres, seguidos de abuelos y hermanos, ambos casos
representados por un 6,9%.

Grafico 11
Presencia de sobrecarga segun parentesco del cuidador
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Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemogréficos asociados, 2017.
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A partir del grafico 11 se obtiene el resultado de la asociacion de las variables:
sobrecarga y parentesco.

En las distintas categorias segun parentesco hay mayor presencia de sobrecarga
gue ausencia de esta. De las madres que asumen el rol de cuidador informal el
71,2% presenta sobrecarga contra un 28,8% que no presenta sobrecarga. En
relacién a los padres el 74,5% presenta sobrecarga y el 25,4% no la manifiesta.

Cuadro 5: Asociacion del parentesco con el nivel de sobrecarga

Grado de
Carga
Ausencia | Leven |Intensan| Totaln )
n (%) (%) (%) (%) X V de Cramer

Madre | 61(28.8) | 94 (44,3) |57 (26,9)| 212

’ ' ' (100)
Padre 15 (25,4) | 32 (54,2) | 12 (20,3) | 59 (100)
Parentesco Abuelo/a | 5(20,8) | 15(62,5) | 4 (16,7) | 24 (100)

Hermanoa| 6(25) |13 (54.2) | 5(20.8) | 24 (100) 1065§§3ng 0,123

Tiola 1(12,5) 4 (50) 3(37,5) | 8(100)
Otro/a 8(36,4) |13(59,1) | 1(4,5 | 22(100)

171 349

Total n (%) 49.0) |82@39) | (1000

96 (27,5)

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograéficos asociados, 2017.

En el cuadro 5 se hace notorio que los mayores niveles de sobrecarga estan
concentrados en los padres que estan a cargo del cuidado, representado por un
63% de los casos, madre 28.8% y padre 25.4%. En el caso de las madres, el grado
de sobrecarga leve concentra la mayor cantidad de datos, en un 44,3 % de los
casos. La ausencia de sobrecarga y la sobrecarga de tipo intensa presentan una
distribucion similar, con un 28,8 % y un 26,9 % respectivamente. En relacién al
padre y la sobrecarga, predomina la sobrecarga de tipo leve, representada por un
54,2% Los tios presentan gran nivel de sobrecarga, del total de 8 datos, 4 (37,5%)
presentan sobrecarga leve y 3 (37,5%) sobrecarga intensa.

A partir del resultado de la prueba de hipoétesis chi-cuadrado, el valor estadistico
obtenido es de 10,562 y su nivel de significancia es p=0,393 por lo tanto se rechaza
la hipétesis de investigacion (Hi), lo cual indica que no hay relacion entre el
parentesco y sobrecarga. Ademas el valor resultante de la V de Cramer (0,123)
indica que no hay fuerza de asociacién relacién entre ambas variables.
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6. Enrelaciéon alas horas al cuidado

Gréafico 12
Horas al cuidado/dia

80%
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Horas

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograficos asociados, 2017.

Al investigar las caracteristicas asociadas al contacto que se establece entre el
cuidador y el paciente a su cargo, se evidencié que el 70,5% de los cuidadores,
realizan cuidados continuos de entre 12 24 horas, seguidos del rango 9-12 horas
representados por un 14,6%. La menor distribucion fue de un 6% siendo obtenida
por aquellos cuidadores que aplican sus cuidados entre 1 a 5 horas al dia.

Gréfico 13
Presencia de sobrecarga segun horas/dia de cuidado
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Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograficos asociados, 2017.
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En cada categoria se observa una mayor distribucion en aquellos que poseen alguin
grado de sobrecarga, ya sea leve o intensa, por sobre lo que no poseen sobrecarga.

En aquellos que realizan cuidados de manera temporal:

— Entre 1 a 5 horas, el 81% de los cuidadores presenta sobrecarga, mientras
gue el 19% no lo manifiesta.

— En el rango entre 6-8 horas la sobrecarga leve es la que predomina en un
54,8 % de los cuidadores, la sobrecarga intensa y la ausencia poseen la
misma cantidad, representada por un 22,6% cada una.

— En el rango 9-12 horas, el 68,6% de los cuidadores presenta sobrecargay el
31,4% presenta ausencia de sobrecarga.

— La mayor distribucion de sobrecarga se encuentra en aquellos cuidadores
gue aplican cuidados continuos, entre 12- 24 horas, la sobrecarga representa
un 71,9% y la ausencia 28,1%.

Cuadro 6: Asociacion de horas al cuidado con el nivel de sobrecarga

Grado de
Carga
Ausencia o Intensa Total )
(%) Leve n(%) n(%) n(%) X Gamma
1a5 4(19) 16 (76,2) 1(4,8) 21 (100)
Horas/dia| 6a8 7 (22,6) 17 (54,8) 7(22,6) | 31(100)
al 9a12 16 (31,4) 25 (49) 10(19,6) | 51(100) 0,065
. 9,129 ’
cuidado 246 (0=0,167) (p=
12a24 69 (28) 113 (45,9) 64 (26) (100) p=0, 0,439)
Total n(%) 96 (27,5) 171 (49,0) | 82(23,5) 349
! ! ! (100,0)

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograéficos asociados, 2017.

En relacion al cuadro 6:

El resultado de la asociacidon de las variables: horas al cuidado y sobrecarga, indica
gue en cada categoria el grado de carga que predomina es la sobrecarga leve.

— En los cuidadores que realizan cuidados de 1 a 5 horas al dia la sobrecarga
leve es cuatro veces mayor a la ausencia de sobrecarga.

— En aquellos que realizan cuidados de 6 a 8 horas al dia la ausencia de
sobrecarga tiene el mismo porcentaje que la sobrecarga intensa, ambos con
22,6 %. Por otro lado existe un predominio de la sobrecarga tipo leve,
representado por un 54.8%
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— En los cuidadores que aplican cuidados entre 9 a 12 horas al dia, un 31,4%
no manifiesta sobrecarga, y un 68,6% presenta algun grado de sobrecarga,
49 % sobrecarga leve y 19.6 sobrecarga intensa.

— La categoria de 12 a 24 horas, es la que presenta mayor cantidad de datos.,
en relacién a la aplicacion de cuidados de manera continua y el grado de
sobrecarga, el 71,9 % presenta algun grado de sobrecarga, ya sea leve
representada por 45,9 % o sobrecarga intensa con 26 %. Un 28% manifiesta
ausencia de sobrecarga. En esta categoria la ausencia de sobrecarga es
relativamente similar a la sobrecarga de tipo intensa, ya que acumulan una
distribucién de datos de manera similar.

A partir del resultado de la prueba de hipétesis chi-cuadrado, el valor estadistico
obtenido es de 9,129 y su nivel de significancia es p=0,167 por lo tanto se rechaza
la hipotesis de investigacion (Hi), lo cual indica que no hay relacion entre las horas
de cuidado y la sobrecarga

7. Enrelacion ala calidad de vida

La evaluacion de la calidad de vida de los cuidadores se realizd mediante el
instrumento propuesto por Ferrel y cols. (1996), "Medicion de la calidad de vida de
un miembro familiar que brinda cuidados a una persona”. Este instrumento valora la
calidad de vida mediante 37 items relacionados con el bienestar fisico, psicoldgico,
espiritual y social.

Cuadro 7: Calidad de vida de los cuidadores por dimensiones de calidad de vida

Calidad de vida

Desviacion

Dimensiones Media ostandar Mediana Moda Min Max
Bienestar fisico 12,5 3,06 12 10 5 20
Bienestar psicoldgico 34,68 7,39 34 34 16 60
Bienestar social 21,1 5,89 21 19 9 34
Bienestar espiritual 22,02 2,31 22 21 13 28

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograéficos asociados, 2017.
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La interpretacion se efectud de la siguiente forma: en la dimension fisica el puntaje
minimo equivale a una percepcion positiva del estado de salud; en la dimensién
psicoldgica, a una percepcion negativa; en la dimension social, a una percepciéon
positiva, y en la dimension espiritual, a una percepcion positiva. Posteriormente, al
sumar los resultados de los items en cada dimensién se obtienen los siguientes
rangos: la dimension fisica se evalGa con cinco items (posible rango de puntajes 5-
20), con un promedio de 12,5; la dimension psicolégica se evalla con 16 items
(rango16-64), con un promedio de 34,68; a la dimensién social corresponden 9
items (rango 9-36), con un promedio de 21,1; a la dimensién espiritual corresponden

7 items (rango 7-28) y un promedio de 22,02.

Cuadro 8: Clasificacion de calidad de vida segun dimension

Dimensién Rango Clasificacion Puntaje n %
Baja alteracion <12,5 176 50,4
Fisica 5--20
Alta alteracion >12,6 173 49,6
Alta alteracion <22,5 17 4,9
Psicoldgica 16--64
Baja alteracién >22.6 332 95,1
Baja alteracién <22,5 213 61
Social 9--36
Alta alteracion >22.,6 136 39
Baja alteracién <17,5 10 2,9
Espiritual 7--28
Alta alteracion >17,6 339 97,1

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores

sociodemogréficos asociados, 2017.

a. Dimensién Fisica

49.6%

® Baja alteracibn <o =12,5

Grafico 14
Calidad de vida: Dimesién Fisica
52%
50.4%
50%
48%

Alta alteracion >12,6

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y

factores sociodemogréficos asociados, 2017.
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Los resultados para esta dimension corresponden a una media de 12.50 con una
desviacion estandar de 3.06. La mediana fue de 12 con rango de 15, un valor
maximo de 20 y minimo de 5. A partir del grafico 14, los cuidadores informales
presentan un resultado similar tanto en baja como en alta alteracién, con un 50,4 %
y 49,6% respectivamente.

Grafico 15
Presencia de sobrecarga segun Calidad de vida: Dimension
Fisica
75.1%
80% 69.9% °
70%
60%
50%
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<0=125 | >12,6 |
Baja alteracion | Alta alteracion |
H Sin sobrecarga Con sobrecarga

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemogréficos asociados, 2017.

El resultado de la asociacion de las variables: sobrecarga y calidad de vida: dimension
fisica, indica (grafico 15) que: en ambos grupos hay un evidente predominio de cuidadores
con sobrecarga.

En los cuidadores con una baja alteracion en la dimension fisica de la calidad de
vida, un 69,9% presenta sobrecarga, contra un 30,1% que no lo manifiesta.

En los cuidadores que presentan una alta alteraciéon en la dimension fisica el
porcentaje es levemente mayor a aquellos con baja alteracién, representado por un
75,1%.
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Cuadro 9: Asociacion de la dimension fisica con el nivel de sobrecarga

Grado de
Carga
Ausencia o Intensa n o )
n (%) Leve n (%) (%) Total n (%) X Gamma
<0=125
(Baja 53 (30,1) | 80 (45,5) | 43(24,4) | 176 (100)
Dimension | alteracién) 0,023
Fisica 242,513
>12,6 (Alta (p=0,442) (p=
alteracion) 43(24,9) | 91(52,6) |39(22,5)| 173 (100) 0,646)
Total n (%) 96 (27,5) | 171 (49,0) |82 (23,5) | 349 (100,0)

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograficos asociados, 2017.

El resultado de la asociacion de las variables (cuadro 9): sobrecarga y en la
dimension fisica de la calidad de vida, indica que en cada categoria el grado de

carga que predomina es la sobrecarga leve.

— En cuidadores con una baja alteracion en esta dimension, la sobrecarga leve
concentra la mayor cantidad de datos representado por un 45.5 %.

— En aquellos cuidadores con una alta alteracion en la dimension fisica, la mitad
de los datos estan concentrados en sobrecarga tipo leve, con un 52.6%,
mientras que la ausencia de sobrecarga, y la sobrecarga intensa concentran
datos similares, 24.9% y 22.5 % respectivamente.

Segun el cuadro 9, en la asociacion de la dimension fisica con el nivel de
sobrecarga, existe un predominio del grado de sobrecarga leve con un total de 49%
en aquellos cuidadores con baja y alta alteracion en la dimension fisica de calidad
de vida. A partir del resultado de la prueba de hipétesis chi-cuadrado, el valor
estadistico obtenido es de 242,513 y su nivel de significancia es p=0,442 por lo
tanto se rechaza la hipétesis de investigacion (Hi), lo cual indica que no hay relacién
entre las dimensién fisica y la sobrecarga.
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b. Dimensién Psicoldgica

Grafico 15
Calidad de vida: Dimension Psicoldgica
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Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograficos asociados, 2017.

Los resultados para esta dimension corresponden a una media de 34.68 con una
desviacion estandar de 7.39. La mediana fue de 34 con rango de 44 un valor
maximo de 60 y minimo de 16, la moda es de 43. A través del grafico 15 se expresa
claramente una baja alteracion en la dimension psicolégica, teniendo la mayor
distribucién de datos en esta clasificacion con un 95,1% contra un 4,9% que
representa una alta alteracion en esta dimensién de calidad de vida.

Gréfico 16
Presencia de sobrecarga segun Calidad de vida:
Dimension Psicoldgica
100.0%
80.0% 72.3% 76.5%
60.0%
40.0% 27.7% 23.5%
0.0%
>22,6 <0=225
Baja alteracion Alta alteracion
E Sin sobrecarga Con sobrecarga

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemogréficos asociados, 2017.
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El resultado de la asociacion de las variables: sobrecarga y en la dimension
psicoldgica de la calidad de vida, indica que en cada categoria el grado de carga
gue predomina es la sobrecarga leve con un total de 49%, mientras que la ausencia
de sobrecarga representa un 27.5% y la sobrecarga intensa un 23,5%.

En los cuidadores que poseen una baja alteracion en la dimensién psicologica de la
calidad de vida, hay una mayor distribucion en aquellos que presentan sobrecarga
con un 72,3%, contra el 27,7% que no lo manifiesta.

En aquellos cuidadores con una alta alteracion en la dimension psicoldgica, el
comportamiento de los datos es similar a la categoria anterior. Un 76,5% presenta
sobrecarga y un 23,5% no manifiesta la sobrecarga.

Cuadro 10: Asociacion de la dimension psicolégica con el nivel de sobrecarga

Grado de carga

Ausencia | Leven | Intensan | Total n

2
nee | @) | %) (%) X Gamma

> 22,6 158

(Baja 92 (27,7) (47.6) 82(24,7) | 332 (100)
Dimension alteracién) '
Psicologica = =275 0,022

(Alta 4(235) |13(76,5)| 0(0) |17 (100) | 394,082

alteracién) (p=0,794) (p= 0,660)
171 349
0,
Total n (%) 96 (27,5) (49,0) 82 (23,5) (100,0)

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograéficos asociados, 2017.

El resultado de la asociacidbn de las variables: sobrecarga y en la dimension
psicologica de la calidad de vida, indica que en cada categoria el grado de carga
gue predomina es la sobrecarga leve.

— En cuidadores con una baja alteracion en esta dimension, la sobrecarga leve
concentra la mayor cantidad de datos representado por un 47.6 %.

— En aquellos cuidadores con una alta alteracion en la dimensién psicolégica,
los datos estdn concentrados en sobrecarga tipo leve, con un 76,5 %,
mientras que la ausencia de sobrecarga concentra un 23.5%, la sobrecarga
intensa no concentro datos.
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A partir del resultado de la prueba de hipotesis chi-cuadrado, el valor estadistico
obtenido es de 394,082 y su nivel de significancia es p=0,794 por lo tanto se
rechaza la hipotesis de investigacion (Hi), lo cual indica que no hay relacién entre
las dimensidn psicologica y la sobrecarga. w

C. Calidad de vida: dimension social

Gréafico 17

Calidad de vida: Dimensién Social
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Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograficos asociados, 2017.

Los resultados para esta dimension corresponden a una media de 21.1 con una
desviacion estandar de 5.89. La mediana fue de 21 con un rango de 25, un valor
maximo de 34 y minimo de 9, la moda es de 19. Los cuidadores presentan una
distribucion mayor en cuanto a baja alteracion de la dimensién psicologica con un
61% contra una alta alteracion con 39%.

® Sin sobrecarga

Gréfico 18
Presencia de sobrecarga segun Calidad de vida: Dimension
Social
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Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y

factores sociodemograficos asociados, 2017.
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En relacion a la presencia de sobrecarga segun calidad de vida en la dimensién
social, el grafico 18 arroja resultados similares en ambos grupos, con preominio
evidente de la presencia de sobrecarga.

Aquellos cuidadores con baja alteracién en la dimension social, presentan un 73,2%
de sobrecarga, y aquellos que poseen alta alteracion en esta dimension tienen un
71,3% de sobrecarga contra un 28,7% de los cuidadores que no presentan
sobrecarga..

Cuadro 11: Asociacion de la dimension social con el nivel de sobrecarga

Grado
de
Carga
Ausencia | Leve n | Intensa | Totaln »
ne) | ) | n@) | () X Gamma
<0=
. 105 51 213
22,5(Baja | 57 (26,8) 49.3) | (23.9) (100)
Dimensién alteracion) ' '
Social 365,968 0,017
?iﬁf 39 (28.7) (4?365) (23218) (igg) (p=0374) | (p=0,761)
alteracion) ’ ' ' '
171 82 349
)
Total n (%) 96 (27,5) (49,0) 235) | (100,0)

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograéficos asociados, 2017.

El resultado de la asociacion de las variables: sobrecarga y en la dimension social
de la calidad de vida, indica que en cada categoria el grado de carga que predomina
es la sobrecarga leve con un 49% en el total de los datos.

— En cuidadores con una baja alteracion la dimension social, la sobrecarga leve
concentra la mayor cantidad de datos representado por un 49.3 %.

— En aquellos cuidadores con una alta alteracién en esta dimension, los datos
estan concentrados en sobrecarga tipo leve, con un 76,5 %, mientras que la
ausencia de sobrecarga concentra un 23.5%, la sobrecarga intensa no
concentro datos.

A partir del resultado de la prueba de hipoétesis chi-cuadrado, el valor estadistico
obtenido es de 365,968 y su nivel de significancia es p=0,374 por lo tanto se
rechaza la hipotesis de investigacion (Hi), lo cual indica que no hay relacion entre

las dimensién social y la sobrecarga.
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d. Calidad de vida: dimension espiritual

Los resultados para esta dimension corresponden a una media de 22.02 con una
desviacion estandar de 2.31. La mediana fue de 22 con rango de 15 un valor
maximo de 28 y minimo de 13, y una moda de 21.

Grafico 19
Calidad de vida: Dimension Espiritual
120%
100% 97.10%
80%
60%
40%
0,
20% 2.90%
0% ——
® Baja alteracion <o =17,5 Alta alteracion >17,6

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograficos asociados, 2017.

A partir del grafico 19 se evidencia una mayor distribucion de datos en aquellos
cuidadores informales que presentan una alta alteracion en la dimension espiritual
de la calidad de vida., representada por un 97,1%, el 2,9% presenta baja alteracion
en esta dimension.

Grafico 20
Presencia de sobrecarga segun Calidad de vida: Dimensién
Espiritual
80% 73.2%
60% 50% 50%
40% 26.8%
0%
<0=17,5 | >17,6 |
Baja alteracion | Alta alteracion |
E Sin sobrecarga Con sobrecarga

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemogréficos asociados, 2017.
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En relacion a la presencia de sobrecarga segun calidad de vida en la dimensién
espiritual, el grafico 18 indica que los cuidadores que poseen una baja alteracién en
la dimensidn espiritual, la cantidad de cuidadores con sobrecarga y sin sobrecarga
es el mismo, ambos representados por u n 50%

Los cuidadores informales que presentan alta alteracion en la dimension espiritual,
presentan mayores niveles de sobrecarga, con un 73.2%, contra un 26,8 que no
presenta sobrecarga.

Cuadro 12: Asociacion de la dimension espiritual con el nivel de sobrecarga

Grado
de
Carga
Ausencia | Leve n | Intensa | Totaln X2 Gamma
n (%) (%) | n (%) (%)
<o0=175
(Baja 5(50) | 5(50) | 0(0) |10 (100)
Dimensién alteracion)
Espiritual 375 215,436 - 0,081
166 82 339
(Alta |1 91(268) | (49) | (242) | (100)
alteracion) ’ (p=0,046) | (p=0,110)
171 82 349
Total n (%) 96 (27,5) (49,0) | (23,5) | (100,0)

Fuente: Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con dependencia moderada o severa y factores
sociodemograéficos asociados, 2017.

El resultado de la asociacion de las variables: sobrecarga y en la dimension
espiritual de la calidad de vida, indica que en cada categoria el grado de carga que
predomina es la sobrecarga leve con un total de 49%, mientras que la ausencia de
sobrecarga representa un 27.5% y la sobrecarga intensa un 23,5%.

A partir del resultado de la prueba de hipoétesis chi-cuadrado, el valor estadistico
obtenido es de 215,435 y su nivel de significancia es p=0,046 por lo tanto se acepta
la hipotesis de investigacion (Hi), quedando en evidencia que existe relacion entre
la dimension espiritual y el nivel de sobrecarga.
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DISCUSION

Los resultados del presente estudio permitieron conocer la relacion que existe
entre el nivel de sobrecarga y factores sociodemograficos estudiados como: edad,
sexo, estado civil, escolaridad, parentesco, horas al cuidado y calidad de vida.

Este estudio muestra que del total de participantes, el 72,5% de los cuidadores
presentan algun nivel de sobrecarga, siendo similar lo explorado por Arnedo y cols.
(2015) en un estudio con cuidadores informales de nifios con situacion de
discapacidad, el nivel se sobrecarga es de un 72.5%. Cabe destacar que estos
resultados difieren los propuestos por Ulloa y Cuenca (2015) quienes indicaron que
el 62% de los cuidadores participantes no sufren sobrecarga y un 38% posee algun
grado de sobrecarga.

La muestra estuvo conformada mayoritariamente por mujeres que correspondian al
87,1% y por hombres que representaban el 18.9% de la muestra total; todos los
participantes estaban a cargo de un nifio o adolescente con dependencia moderada
0 severa que recibia algun tipo de terapia en el centro, la edad de la muestra estaba
comprendida desde los 18 hasta los 70 afios. Este dato concuerda con lo propuesto
por Urrea Venegas (2017) en su estudio de cuidadores informales de nifios y
adolescentes con necesidades especiales, en su estudio el 957% de los
cuidadores eran mujeres, 4,3 % hombres, con un rango de edad que fluctia entre 19
y 65 afios. La investigacion realizada por Arnedo y cols. (2013) identificaron que, en la
mayoria de los casos, las mujeres asumen esta tarea. Esta situacion podria
explicarse a partir de los patrones culturales que existen en la sociedad, donde es la
mujer la que asume el rol de cuidadora principal de aquellas personas con
dependencia, ya sean nifios, adultos o ancianos, a pesar de que la misma ya ejerce
algun otro rol como mama, trabajadora, esposa e hija.

En relacion al estado civil del cuidador, la mayor frecuencia de ocurrencia fue
‘conviviente” en el 60,2% de los cuidadores.  Estos resultados difieren de la
investigacion realizada por Urrea Venegas (2017) en su estudio con 139 cuidadores
informales de nifios y adolescentes con necesidades especiales, el estado civil de
mayor frecuencia fue “soltero” con un 36%, seguido por “casados” con 41 casos
(29,5%).

En torno al parentesco de los cuidadores informales, la relacion de parentesco con
mayor frecuencia es la madre con 212 personas (60.7%), presentando los demas
parentescos frecuencia de ocurrencias mas bajas, resultados concordantes con lo
propuesto por Arnedo y cols. (2013) y Urrea Venegas (2017).

En cuanto al nivel de escolaridad de los cuidadores el 29,8% la mayor frecuencia de
ocurrencia estd dada por el nivel educacional “ensefianza media incompleta”,
caracteristica que difiere con el estudio de Urrea Venegas (2017) en su estudio el
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“nivel educacional maximo alcanzado” por el cuidador en un 37,4% no alcanza a completar
el nivel de escolaridad minimo, el nivel educacional “Media Incompleta” representa un
17,4%. Por otro lado Martinez, Robles, Ramos del Rio y Cols. (2008), en el cual la
educacion primaria incompleta (1° a 8° Basico) representa a la mayoria de la
muestra.

Al investigar las caracteristicas asociadas al contacto que se establece entre el
cuidador y el paciente a su cargo, se evidencié que el 70,5% de los cuidadores,
realizan cuidados continuos de entre 12 24 horas, lo que coincide con el estudio de
Arnedo y Cols. (2013) y Martinez y Sisalima (2015). Durante este tiempo los
cuidadores realizan actividades que involucran alimentacién, aseo, confort,
acompafamiento, etc.

En relacion dimensiéon fisica de la calidad de vida, el presente estudio
muestra una media de 12,5. De los cuidadores un 49,6% tiene una alta alteracion en
esta dimension, contra un 50,4% que tiene baja alteracion. Esto difiere a lo
propuesto por Merino y Herrera (2010) quienes en su estudio con cuidadores
demostraron que la media estaba por sobre lo esperado, indicando la existencia alta
a presentar problemas de indole fisico. La dimension fisica se relaciona con la salud
fisica en general, segun lo propuesto por Saldafia et al (2011) los sintomas que se
presentan ante una alteracion de esta dimension se encuentra la fatiga, alteraciones
del suefio y funcionalidad, nauseas, las alteraciones en el apetito, estrefiimiento,
dolores y malestar. 2°

La dimension psicolégica de la calidad de vida se define como el
reconocimiento y compresion del estado cognitivo y afectivo. En el cuidador informal,
en su labor de ayudar y ser participe en el cuidado de la persona con enfermedad
cronica, pueden surgir problemas para lidiar con su propia vida, se pueden presentar
dificultades en la concentraciéon.?® En el estudio la media esperada es mayor o igual
a 22,6, sim embargo los resultados muestran una media de 34,68 (DE=7,39).
Mientras el puntaje obtenido aumenta, hay menor alteracion en esta dimensién, por
lo tanto, al obtener un resultado sobre la media, existe una distribucion alta de
cuidadores que poseen una percepcion positiva de su estado de salud segun esta
dimension 95,1%. Este resultado difiere de lo propuesto por Merino y Herrera
(2010) quienes en su estudio indican una percepcion baja de salud en esta
dimension, con un alto porcentaje cuidadores afectados, los factores estudiados
han representado efectos significativos en su diario vivir, quienes consideran que
interfieren con su bienestar psicologico, con especial relevancia en lo referente a
lidiar con las cosas de su vida, y al manejo de la ansiedad y la ansiedad.

En relacién al dimensién social, esta hace referencia a la percepcion del individuo
acerca de las relaciones interpersonales, el rol social en la vida, como necesidad de
apoyo social y familiar y el desempefio familia®®. Segun el estudio la percepcién del
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bienestar social por parte de los cuidadores, evidencia una media de 21,1
(DE=5,89). Un 61% posee una baja alteracion, es decir, posee una buena
percepcién de salud en esta dimension. Merino y Herrera (2010) obtuvieron
resultados similares, concluyen que tal situacion se constituye en una vivencia muy
valiosa en relacién con los sentimientos de diferente indole, como la intensidad, la
rigueza emocional y una experiencia poderosa que enorgullece y enriquece al
cuidador, a su vez que genera rabia y desilusion.

El bienestar espiritual enmarca el significado de acontecimientos, la incertidumbre, la
esperanza, la religiosidad o la trascendencia®. En el estudio esta dimension es la
que representa la mayor alteracién en relacion a la calidad de vida. La media
esperada era menor a un 17,5 y la obtenida fue de un 22,02 (DE=2,31). La
distribucién de cuidadores que representan una alta alteracion en esta dimension y
por lo tanto presentan una percepcion baja de su salud en esta area esta
representada por un 97,1%. Es de importancia destacar, que esta dimension fue la
Unica en la que se obtuvo una relacion de dependencia con el nivel sobrecarga. Este
resultado difiere totalmente de lo propuesto por Merino y Herrera (2010) quienes al
comparar dos grupos de estudio, ambos clasifican su bienestar espiritual como
bueno. Al comparar los grupos por item, se encontré6 que los cuidadores
presentaron alteraciones del bienestar muy similares; en cuanto al aspecto de
esperanza, ambos grupos reportaron sentir muchas esperanzas.
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CONCLUSIONES

Al finalizar la investigacion y luego de la simulacion de datos y analisis de resultados
hemos llegado a las siguientes conclusiones:

1.

2.

Segun el objetivo planteado, se logré determinar el nivel de sobrecarga en
cuidadores informales de nifios y adolescentes con dependencia moderada o
severa, para lograr este cometido se utilizo la escala de Zarit, evidenciando que
un 72,5% de los cuidadores presenta el sindrome de sobrecarga del cuidador.

A través de la aplicacion del cuestionario de perfil sociodemografico del cuidador
informal se logr6 la caracterizacion de estos cuidadores informales,
correspondiendo principalmente a mujeres, convivientes con una edad promedio
de 55 afos, con escolaridad media incompleta, que han asumido el cuidado de
sus hijos/as portadores de dependencia moderada o severa. Segun el
parentesco la mayor cantidad de cuidadores informales fueron los progenitores y
estos presentaron en promedio un 72,8% de prevalencia de sobrecarga.

Mas de la mitad de los cuidadores se dedican entre 12 a 24 horas en el dia al
cuidado del nifio y adolescente con dependencia moderada o severa.

Se logro identificar que los factores sociodemograficos tales como la edad, sexo,
estado civil, escolaridad, parentesco y horas al cuidado no tienen relacion
estadisticamente significativa con la sobrecarga del cuidador de la muestra en
estudio.

El cuestionario calidad de vida arroj6 que la dimension que mas alterada se
encuentra en los cuidadores informales es la dimension espiritual, ademas esta
dimension fue la Unica que demostré asociacion, estadisticamente significativa,
con la presencia del sindrome de sobrecarga del cuidador.

La alta prevalencia de sobrecarga evidenciada en el estudio permite aseverar
gue falta fortalecer el alcance de la enfermeria comunitaria, como apoyo social y
factor amortiguador de sobrecarga del cuidador familiar y de mejorar el plan de
apoyo al cuidador de personas con dependencia moderada y severa que existe
en Chile, principalmente la cantidad de visitas domiciliarias que realiza el equipo
multidisciplinario de salud comunitario, con intervenciones como educacion,
consejeria, para proveer servicios centrados en las necesidades de los
cuidadores, involucrando a familiares.
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RECOMENDACIONES

El estudio confirma la necesidad de contar con mas instituciones comunitarias
y estatales que presten apoyo los cuidadores, con compromiso verdadero en la
labor del cuidado y que se implementen estrategias a favor del cuidado familiar.
Ademas, se podria potenciar el surgimiento de iniciativas y proyectos innovadores
de desarrollo social, que aumenten las redes de apoyo, como la creacion de cargos
comunitarios de enlace, desarrollo de una red telefénica o de internet para entregar
una atencion continuada y formulacién de un programa de cuidados del cuidador,
gue incluya unidades de relevo y recreacion para que las familias puedan afrontar de
mejor forma el cuidado de un nifio o adolescente con dependencia moderada o
severa. Los resultados permiten plantear lineas futuras de investigacion, referente a
la busqueda de las causas que expliquen los altos niveles de sobrecarga
encontrados, se podrian incluir variables importantes tales como: recursos de
afrontamiento individual, resiliencia, significado que le otorgan al cuidado de un
familiar, los conocimientos que posea el cuidador, invisibilidad del trabajo de
cuidador, autoestimacion, niveles de ansiedad, depresion y funcionamiento familiar.

Se podria plantear una investigacion futura para determinar qué sucede con
aquellos cuidadores de nifios y adolescentes con dependencia moderada y severa
gue no pertenecen al Instituto Teleton, ya que seria de gran interés conocer de qué
manera repercute participar en una institucion como aquella en el apoyo que reciben
los cuidadores y la percepcién de calidad de vida que estos tengan.

Se deja la invitacion a seguir investigando a esta parte de la poblacion que asume el
rol de cuidador informal de diferentes pacientes tanto nifios como adultos, y que dia
a dia aumentan en numero y en labores.
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ANEXOS

Anexo 1: Consentimiento Informado

Facultad de Medicina

Licenciatura en Enfermeria

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Estimado(a):

Junto con saludar, le queremos invitar a participar en un proyecto de tesis titulado
“‘Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con
dependencia moderada o severa y factores sociodemograficos asociados”, cuyos
investigadores responsables son Fernanda Fierro, Patric Godoy e Isaac Vilches,
estudiantes de la carrera de Licenciatura en Enfermeria de la Facultad de Medicina
de la Universidad Catdlica de la Santisima Concepcion.

Esta investigacion tiene por objetivo conocer el nivel de sobrecarga y los factores
sociodemograficos asociados en cuidadores/as informales de nifios y adolescentes
con dependencia moderada o severa que pertenecen al Instituto Teleton en la region
del Biobio. Su participacion consistirdA en responder el cuestionario de
caracterizacion del cuidador, la Escala de Sobrecarga de Zarit, encuesta
sociodemografica y escala de calidad de vida version familiar.

Riesgos

La participacion en la investigacion no lleva riesgos para usted, debido a que no se
realizaran procedimientos invasivos en ningln momento, y tampoco pasa a llevar los
valores éticos y morales. De todas maneras, se garantiza la posibilidad de detener
su participacion si se sintiera afectado(a) o decidiera sin mediar explicacion alguna
retirarse.

Confidencialidad

Por otra parte, toda la informacion que se genere a partir del trabajo compartido sera
tratada confidencialmente y actuara en calidad de custodio de los datos los
investigadores responsables de la investigacion quienes no utilizaran sus datos
personales en ninguno de los casos. Al respecto, su nombre no aparecera en el
trabajo final, ni en los informes parciales, ya que solo se utilizaran los datos o
nombres ficticios si fuera necesario.
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Derechos

Si ha leido y firmado este documento esta sefialando su voluntad y decision de
participar de esta investigacién. Sin embargo, podra poner fin a ésta cuando lo
desee sin ningun tipo de perjuicio en su contra.

Si estima que no se ha respetado este acuerdo, podra presentar una queja formal a
la jefa de carrera de Enfermeria, Sra. Veronica Drago (email: vdrago@ucsc.cl, fono:
412345408) y/o al Decano de la Facultad de Medicina, Sr. Marcelo Lagos S. (email:
mlagoss@ucsc.cl, fono: 412345444) y/o a la Presidenta del Comité de Etica de la
Universidad Catdlica de la Santisima Concepcion, Sra. Monica Tapia Ladino,
Vicerrectora Académica al fono: 412345012 o email: mtapia@ucsc.cl.

Este documento se firma en dos originales, uno para el Investigador Responsable y
el otro para el participante.

Agradeciendo de antemano su disponibilidad y futura colaboracion en este proyecto,
le saluda el equipo de investigacion.

Nombre del Participante Firma Fecha

Nombre Estudiantes:
Fernanda Fierro 18.813.689-3
Patric Godoy 19.090.453-9
Isaac Vilches 18.145.097 - 5

Carrera de Licenciatura en Enfermeria
Facultad de Medicina de la Universidad Catélica de la Santisima Concepcion

Teléfonos (+56981248492- +56967680085- +56983170067)
Email: ffierro@enfermeria.ucsc, pgodoy@enfermeria.ucsc.cl,
ivilches@enfermeria.ucsc.cl
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ANEXO 2: Carta de solicitud

Facultad de
Medicina

Universidad Catdlica de la Santisima Concepcién

Concepcioén, 22 de 03 de 2017

Dra.

Lorena LLorente
Director(a)
Presente

Junto con saludarle, informo que la carrera de Enfermeria de la Universidad Catolica
de la Santisima Concepcion, en su asignatura de Proyecto de Investigacion, tiene
como objetivo realizar una investigacion.

Es por lo anteriormente indicado, que solicito su colaboracién para que los
estudiantes de la carrera puedan realizarla en la institucion que usted dirige, titulada:
Nivel de sobrecarga del cuidador informal de nifios y adolescentes con
dependencia moderada o severay factores sociodemograficos asociado.

Los resultados de investigacion seran utilizados s6lo para fines académicos y el
resumen de los resultados, le seran entregados al concluir el estudio.

La docente a cargo de los estudiantes es la Enfermera Sra. Gladys Navarro y los
estudiantes son los que a continuacion se indican:

Fernanda Fierro - Patric Godoy - Isaac Vilches

Agradeciendo de ante mano la colaboracibn en esta investigacion, le saluda
cordialmente,

Verdnica Drago Machado

Jefe de Carrera Enfermeria UCSC
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ANEXO 3. Escala de sobrecarga del cuidador de zarit (caregiver burden

interview).
item Pregunta a realizar Puntuacion

1 ¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?
¢ Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo
suficiente para usted?

3 . . . - .
¢ Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas otras
responsabilidades?

4 ¢, Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

5 ¢, Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6 . L . L
¢,Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion con
amigos y otros miembros de su familia?

/ ¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

8 ¢ Siente que su familiar depende de usted?

9 ¢, Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

10 ¢ Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

1 ¢ Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

12 . . . :
¢, Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su
familiar?

13 ¢, Se siente incébmodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?

14 . . . -
¢, Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Unica persona
con la que puede contar?

15 . . - . - .
¢,Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de
sus otros gastos?

16 ¢ Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho més tiempo?

17 . . .
¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su
familiar se manifest6?

18 ¢,Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?

19 ¢ Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?
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20 ¢ Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?

21 ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

22

En general: ¢ Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar?

Cada item se valora asi:

Puntuacién de cada item (sumar todos para el resultado)

FRECUENCIA PUNTUACION
Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4

Interpretacion:

<47: Ausencia de sobrecarga
47-45: Sobrecarga leve

>55: Sobrecarga intensa
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Anexo 4: Cuestionario sociodemografico

DE LA SANTISIMA CONCEPCION

Facultad de Medicina
Licenciatura en Enfermeria

INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS
NS (S =iTe] o - TR Fecha de revision de ficha..........cc..........
DIFECCION. .o FONO. .o

ITEM I: Aspectos sociodemograficos y socioeconémicos

a) Sexo (1)Femenino
(2)Masculino

b) Edad (1) <=43
(2) 44-51 afios
(3) 52-59 afios
(4) 60-67 afios
(5) >68 afnos

c¢) Estado civil (1) Casado/a
(2) Separado/a
(3)Soltero/a
(4) Conviviente
(5) Viudo/a

d) Escolaridad (1) Ninguna
(2) Béasica incompleta
(3) Basica completa
(4) Media incompleta
(5) Media completa
(6) Técnica
(7) Estudios superiores
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f)Parentesco

e) Horas al cuidado

(1) Madre

(2) Padre

(3) Abuelo/a
(4) Hermano/a
(5) Tio/a

(6) Otra/a

(A)1a5b
(2)6a8
(3)9a12
(4)12a24
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Anexo 5: Instrumento de calidad de vida version Familiar de Betty Ferrell y
Grant
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