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Resumen

Segun estudios realizados, ultimamente, acerca del cuidado de nifios y adolescentes
con enfermedades cronicas, indican que son las madres las primeras responsables de dicho
cuidado. A partir de ello, se pueden obtener una serie de conclusiones, la que mas destaca es
la sobrecarga en las madres cuidadoras, ya que no solamente se encuentran a cargo del
trabajo en su casa, sino también el cuidado de sus nifios.

El presente estudio tiene por objetivo determinar la sobrecarga del cuidador primario
del paciente pediatrico con enfermedad crénica de un hospital nacional de Lima, 2019. Es de
enfoque cuantitativo, tipo descriptivo, corte transversal, nivel aplicativo y disefio no
experimental. La muestra estara conformada por 42 cuidadores, seleccionados en base a
muestreo no probabilistico de tipo intencional. El instrumento a usar sera la escala de
sobrecarga del cuidador de Zarit, que tiene una confiabilidad de 0,71-0,85 en validaciones
internacionales, posee una consistencia interna segun el Coeficiente alfa de Cronbach de 0,91
en el estudio original, y 0,85-0,93 en distintos paises. Para efectos del estudio, se aplicé una
prueba piloto a 30 cuidadores, la escala arrojé una consistencia interna satisfactoria, con un
Alfa de Cronbach de 0,86. Sobre la validez, se entregd el instrumento a 5 jueces expertos y se
aplico la prueba de V de Aiken, con un resultado de 0,93. Los resultados permitiran
identificar precozmente los riesgos a alteraciones futuras de los cuidadores, asi como
intervenir oportunamente, favoreciendo asi, a su bienestar.

Palabras Claves: Sobrecarga, cuidador primario, pacientes pediatricos, enfermedad

cronica.
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Capitulo |
Planteamiento del problema

Identificacién del problema

En el mundo, hay 2.100 millones de nifios y nifias que representan un 36% de la
poblacion. Todos los afios nacen alrededor de 132 millones de nifios y nifias. (Fondo de las
Naciones Unidas para la Infancia, 2015)

El instituto nacional de estadistica e informética (INEI, 2017) indic6 que el 22% de la
poblacion peruana esta representada por nifios y nifias; informa, ademas, que el 50,8% son
nifios y el 49,2% son nifas.

Las enfermedades crénicas en la nifiez, estan considerados como una serie de
padecimientos que se presentan de forma paulatina, afectan al area fisica y del desarrollo del
nifio(a), cuyo tratamiento es largo y doloroso. (Kern y Moreno, 2007)

En los nifios y adolescentes, el problema de las enfermedades cronicas va en aumento
y requiere mayor atencidn a través de politicas y acciones especificas. Las prevalencias de
sobrepeso y obesidad, diabetes, asma y cancer van en aumento. (Pérez y Mufioz, 2014)

Segun la Organizacion Panamericana de la Salud (2007), las enfermedades cronicas
no transmisibles en los nifios, las causas mas frecuentes se relacionan con los factores
genéticos.

El Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social (2017) aplico una encuesta
acerca de las enfermedades cronicas mas comunes en la poblacion infantil (de 0 a 14 afios),
donde se encontré que las enfermedades mas comunes son: alergia cronica, seguido de asma
y trastornos de la conducta, defectos permanentes causados por un accidente, la diabetes y,
por ultimo, epilepsia.

El INEI (2016) inform0 que la poblacion infantil con algin problema de salud cronico

a nivel nacional es de un 36%, segun ambito geografico, las nifias, nifios y adolescentes del



area urbana (excluye Lima Metropolitana), mostré en mayor grado, algin problema de salud
cronico (56,9%), que en el &rea rural (52,9%) y que en Lima Metropolitana (49,6%).

Los nifios que padecen de enfermedades cronicas, generalmente son personas que se
encuentran sujetas a constantes hospitalizaciones y tienen que afrontar, no solamente al
miedo o dolor por estar sometidos a la diversidad de tratamientos médicos, sino ademas a la
propia hospitalizacion, lo que genera de por si un cambio total a su vida cotidiana y todo ello
lo hacen en compafiia de su cuidador principal. (Lizasoain, 2007)

Se considera cuidador primario a aquella persona que brinda gran parte de su tiempo a
cuidar del paciente con dependencia. Es apreciada por los otros miembros de su familia como
encargado del cuidado del paciente y no es beneficiada econémicamente. El cuidador se hace
cargo del cuidado con la responsabilidad que amerita, pero este tiene un lado positivo, el cual
incluye el brindar una atencion con calidad y calidez; por otro lado, tiene un lado negativo, el
que implica un agotamiento tanto fisico como mental, asi como conflictos familiares y entre
el cuidador y el equipo de salud, como lo refiere (Mendoza 2014).

El cuidador se adjudica de una carga fisica y emocional, que con el pasar del tiempo
va incrementandose, mas aln cuando se complica el estado de salud del paciente, motivo por
el cual cada vez se siente més fatigado (Mensalud, 2016).

Esta demostrado que los cuidadores que presentan mayor nivel de sobrecarga,
presentan peor imagen de su propia salud y mayor riesgo de presentar alteraciones
emocionales, al punto de querer designar su tarea de cuidador a otra persona, que los
cuidadores con menor nivel de sobrecarga (Ortunio, Herrera y Guevara, 2016).

La intervencion que tienen los padres, en atencion del nifio hospitalizado, es
considerada como un derecho para él desde 1986 por la Comunidad Europea de las Naciones.

Cuidar de un nifio enfermo es siempre una ardua carga para cualquier persona que lo asumay



es comun que en algin momento se sienta incapaz de afrontarlo comprometiendo su bienestar
e incluso su salud. (Gomes y Oliveira, 2012)

Las repercusiones de la sobrecarga en las cuidadoras, no solo afectan su estado fisico,
sino también emocional, su entorno social; también, influyen en el area econémica en su
familia y trabajo. (Aguilar y Barrios, 2016)

En un estudio realizado por Zambrano y Ceballos (2007), afirmaron que la sobrecarga
en los cuidadores esta relacionada con problemas en la salud fisica, relacionado con el
acumulo de diversos factores que generan estrés, ante los cuales el cuidador se encuentra
despojado de medidas para poder hacer frente a dicha situacion.

En un estudio realizado en Espafia, se encontré mayor carga severa en cuidadores de
ambos grupos, control y experimental (52,8%). (Martinez et al., 2013).

En Cuba, realizaron un estudio, en el que se encontr6 que el 71% presentaban una
sobrecarga intensa debido mayoritariamente a la sobrecarga fisica de los cuidadores
(Quintero et al., 2014).

En México, en un estudio realizado, se encontr6 que un 44% de las cuidadoras
presentaron una carga excesiva (Salinas, Acevedo, Del Castillo, Guzméan y Pineda, 2017).

En Venezuela, en un estudio realizado, se obtuvo que el 29% present6 sobrecarga
intensa (Ortunio et al., 2016).

En Arequipa, se realizé un estudio, en el que se encontro que el 36,3% presento
sobrecarga intensa. Respecto a los grupos, los cuidadores de nifios con multidiscapacidad,
(25,0%) presentan sobrecarga intensa, mientras que un 32,5 %, presenta sobrecarga leve
(Cahuana, 2016).

En Lima, en un estudio realizado, se encontré que un 64,5% presentd sobrecarga

intensa (Diaz, 2015).
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La (el) enfermera (0), que labora en el area de pediatria, requiere de un personal que
brinde una atencion integral con calidad y calidez, ya que se encuentra en contacto
permanente con el dolor tanto del paciente como de la familiar, debido a la situacion que
estan viviendo (Cérdenas, Cobefias y Garcia, 2017).

Dentro de nuestro actuar, como enfermeras (0s), cabe resaltar que es imprescindible
aportar con el bienestar no solo del paciente, sino también de su familia, promoviendo que los
padres entiendan a sus hijos. Es importante evaluar la carga de los familiares que brindan
cuidados, para asi poder tener conocimientos sobre como se encuentran ellos; no solo
fisicamente, sino en todos los aspectos de su vida, lo que permitira intervenir, de tal forma
que se disminuya y evite mas complicaciones en el estado del paciente y cuidador (Huanca y
Lépez, 2013).

En el Servicio de Pediatria del Hospital Guillermo Almenara Irigoyen, se cuenta con
diferentes areas como: cirugia, unidad de cuidados intensivos, lactantes, escolar-infecto,
intermedios y onco — hematologia. El investigador observé que la mayor parte de las madres
de los pacientes hospitalizados en las diversas areas ya descritas, se muestran preocupadas,
renegando, llorando, etc. Cuando el trabajador les pregunta qué es lo que tienen, una de ellas,
del area de escolar- infecto (donde se presentan casos como insuficiencia renal, desnutricion,
diabetes, asma, etc.), responde: “Estoy cansada de no ver mejoria en mi hijo. El tiene
insuficiencia renal, por méas que el médico le brinda tratamiento, pero nada”.

Se le pregunta a otra madre del area de intermedios (donde en su mayoria se observan
casos como: atrofia muscular, paralisis cerebral, pacientes Post Paro Cardio — Respiratorio,
enfermedad de Moebius), internados por meses, afios. Se observa a una madre que se
encuentra renegando durante la atencion a su hijo y le habla alzandole un poco la voz. Una de
las madres del area de lactantes (donde hay casos de pacientes con sindrome de intestino

corto, sindrome de Down), refiere: “Estoy preocupada porque mi bebé esté internado. El tiene
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sindrome de Down y se me enferma seguido, y tengo otra nifia de 3 afios, que solo esté al
cuidado de mi suegra y ella es mayor de edad, no sé qué hacer”.

Cuando se le pregunta a una madre del area de onco-Hematologia Pediatrica (donde
hay una alta incidencia de casos de leucemia y tumores solidos), ella refiere llorando “Srta.,
no puedo ni salir a comprar la medicina que el médico me ha indicado para mi hijo, porque
no soy de Lima y no tengo familia aqui, ya quiero mi alta voluntaria”. Por todo lo
mencionado, se plantea el siguiente problema de investigacion.

Formulacion del problema
Problema general.

¢ Cudl es la sobrecarga del cuidador primario del paciente pediatrico con enfermedad

cronica de un hospital nacional de Lima, 2019?
Problemas especificos.

¢ Cudl es la sobrecarga en la dimensién impacto del cuidado, del cuidador primario del
paciente pediatrico con enfermedad cronica de un hospital nacional de Lima?

¢ Cudl es la sobrecarga en la dimensién relacién interpersonal, del cuidador primario
del paciente pediatrico con enfermedad cronica de un hospital nacional de Lima?

¢ Cudl es la sobrecarga en la dimensidn expectativa de autoeficacia, del cuidador
primario del paciente pediatrico con enfermedad crdnica de un hospital nacional de Lima?
Objetivos de la investigacion

Objetivo general.

Determinar la sobrecarga del cuidador primario del paciente pediatrico con

enfermedad crénica de un hospital nacional de Lima, 2019
Objetivos especificos.
Identificar la sobrecarga en la dimension impacto del cuidado, del cuidador primario

del paciente pediatrico con enfermedad crénica de un hospital nacional de Lima.
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Identificar la sobrecarga en la dimension relacion interpersonal, del cuidador primario
del paciente pediatrico con enfermedad cronica de un hospital nacional de Lima.

Identificar la sobrecarga en la dimension expectativas de autoeficacia, del cuidador
primario del paciente pediatrico con enfermedad crdnica de un hospital nacional de Lima.
Justificacion del estudio

Justificacion tedrica.

El aporte tedrico del estudio se centra en el hecho de brindar mayor conocimiento
respecto a la complejidad de las repercusiones que traen consigo el desempefio del papel de
cuidador de un nifio con enfermedad crénica, centrando la atencion no solo en el nifio, sino en
el cuidador como unidad primordial en el restablecimiento de la salud. Por esta razén, es
primordial considerar, como grupo de estudio, al cuidador del paciente peditrico, ya que su
participacion es indispensable en la recuperacién y rehabilitacion de sus nifios, y su salud
debe ser dptima, por lo que es importante saber su nivel de sobrecarga.

Justificacién metodoldgica.

Tiene relevancia metodoldgica, ya que permitira fortalecer los resultados de validez
del instrumento en su version peruana con un estudio mas en el que se utiliza dicho
instrumento, por cuanto el estudio y el instrumento podran ser replicados en nuevas
investigaciones.

Justificacion practica y social.

Los resultados del estudio permitiran al personal de enfermeria identificar
precozmente los riesgos, asi como las intervenciones oportunas para evitar situaciones de
estres o posibles alteraciones a futuro, favoreciendo de esta forma al bienestar de los
cuidadores y de los pacientes pediatricos, quienes se beneficiaran con mayor bienestar en su

estado de salud.
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Capitulo 11
Desarrollo de las perspectivas tedricas
Antecedentes de la investigacion

Arnedo, Dominguez, Guzman, Ospino y Serpa (2013) realizaron un estudio
denominado “Sobrecarga del cuidador y funcionalidad de nifios en situacion de discapacidad
en una institucion de Cartagena”. Su objetivo fue explorar la asociacion entre el grado de
sobrecarga del cuidador y el nivel de funcionalidad de nifios en situacion de discapacidad en
un centro de rehabilitacion en la ciudad de Cartagena de indias. Fue un estudio analitico-
transversal; en cuanto a la poblacion y muestra, la constituyeron 91cuidadores y sus nifios, en
situacion de discapacidad. Se aplico el cuestionario de caracterizacion del cuidador, la Escala
de Sobrecarga de Zarit y el perfil Pulses o escala de Funcionalidad. Entre los resultados se
encontraron que un 18,7% de nifios con dependencia mediana, 47.1% de sus cuidadores
mostraron sobrecarga leve; mientras que, en nifios con dependencia mayor, es decir, los
81.3% restantes; sus cuidadores registraron sobrecarga leve con un 67.6% y sobrecarga
intensa con un 10.8%. En conclusién, los resultados evidenciaron asociacion estadistica entre
las variables estudiadas; es decir, a mayor dependencia de los nifios en situacion de
discapacidad, mayor probabilidad de sobrecarga del cuidador como consecuencia de su rol.

Quintero et al. (2014) realizaron un estudio titulado “Carga del cuidador primario de
pacientes pediatricos con cancer”. Tuvieron por objetivo evaluar la carga del cuidador
primario de pacientes pediatricos —nifios y adolescentes— enfermos de cancer, del Instituto de
Oncologia y Radiobiologia, enero-marzo, la Habana 2014. La muestra fue de 62 cuidadores.
Se cred una planilla para evaluar el perfil del cuidador y de los pacientes, y se usé la Escala
de Sobrecarga del Cuidador Zarit para evaluar la carga del cuidador. Se obtuvo como
resultados: de todos los cuidadores encuestados, el 71% present6 sobrecarga intensa, asociada

generalmente a la sobrecarga fisica; un 29%, presentd sobrecarga leve.
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Montero, Jurado y Méndez (2015) elaboraron un estudio titulado “Variables que
predicen la aparicion de sobrecarga en cuidadores primarios informales de nifios con cancer”.
Su objetivo fue identificar las variables psicologicas y las caracteristicas del cuidado que
predicen la aparicidn de carga en cuidadores primarios informales (CPI) de nifios con cancer
en México. Tuvo una muestra de 100 colaboradores. Se uso la escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit y otros. Los resultados presentan al 74% de la muestra algun nivel de carga;
de estos, el 28% en nivel excesivo. Se concluyd que, mayormente las mujeres (madres), son
las que ejercen el cuidado del paciente pediatrico oncoldgico; ademas, la mayor parte de los
participantes mostraron algun nivel de carga.

Ortunio et al. (2016) realizaron un estudio titulado “Sindrome de carga y calidad de
vida del cuidador de pacientes pediatricos”. Su objetivo fue relacionar los niveles de
sobrecarga y calidad de vida de los cuidadores primarios de nifios internados en el area de
pediatria del Hospital Central de Maracay. La investigacion fue descriptiva; la poblacion la
conformaron todos los familiares de pacientes hospitalizados en el departamento de pediatria,
muestra no probabilistica circunstancial. Entre los resultados y conclusiones se encontraron:
respecto a la calidad de vida del cuidador, alrededor de dos tercios tuvo una satisfaccién baja
en el dominio 3, correspondiente a las relaciones interpersonales. Acerca de la sobrecarga del
cuidador, evaluada a partir de la Escala de Zarit (EZ), demostr6 indice bajo de sobrecarga
(39% no reportaron sobrecarga), 32% sobrecarga ligera y 29% sobrecarga intensa. Se
concluyo que existe relacion entre sobrecarga y calidad de vida en cuanto a las relaciones
interpersonales y el area psicologica.

Salinas et al. (2017) realizaron un estudio titulado “Estrés, sobrecarga y ansiedad en
cuidadoras primarias de Nifios que padecen leucemia En Hidalgo”. Tuvo por objetivo
determinar la relacion y la diferencia por sexo y fase de la enfermedad del menor en los

niveles de estrés, sobrecarga y ansiedad en cuidadoras primarias de nifios y nifias con
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leucemia en Hidalgo- México. Se usé el muestreo no probabilistico; la muestra estuvo
conformada por 50 cuidadoras; se usé como instrumentos: la escala de Carga del Cuidador de
Zarit y otros. En cuanto a los resultados, un 44% presentaron carga excesiva, ausencia de
sobrecarga con 38% Y carga leve con 18%. Se concluyo que existe niveles altos de estres,
sobrecarga y ansiedad en las cuidadoras.

Urrea (2017) realizé un estudio denominado “Factores que se asocian a la carga del
cuidado en cuidadores primarios informales de Nifios y Adolescentes con Necesidades
Especiales de Atencién en Salud (NANEAS)”. Tuvo por objetivo identificar los 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), Chile. Fue un estudio
transversal correlacional; se aplico la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit y otros. Tuvo
una muestra de 139 cuidadores. Se encontr6 que 38,1% de los cuidadores presentd sobrecarga
intensa, 42,4% no presentd sobrecarga y 19,4% present6 sobrecarga ligera. En conclusion,
existen dos factores asociados a la carga del cuidado, los cuales deben ser verificados con
futuros estudios.

Huanca y Lopez (2013) realizaron un estudio titulado “Nivel de sobrecarga y
estrategias de afrontamiento en padres de hijos con sindrome de Down. Institucion de
educacidn especial unamonos —Arequipa 2012”. Tuvieron por objetivo establecer la relacion
entre el nivel de sobrecarga y las estrategias de afrontamiento en padres de hijos con
sindrome de Down. En cuanto al disefio, fue cuantitativo, descriptivo, corte transversal y
disefio correlacional. La poblacion estuvo formada por 52 padres. La técnica usada fue la
entrevista. Se us6 como instrumentos: la escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit y otros.
En cuanto a los resultados, se obtuvo que el 44.2% mostrd un nivel de no sobrecarga, el
30.7% nivel de sobrecarga leve y una cuarta parte presento nivel de sobrecarga intensa. Se

concluyo que hay relacion entre el nivel de sobrecarga y las estrategias de afrontamiento.
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Diaz (2015) realizo un estudio: “Relacion entre la habilidad de cuidado y la carga del
cuidador primario informal familiar de los pacientes con enfermedad crénica del programa
familiar acompariante del hospital nivel 1l Vitarte — Essalud, 2015”. Su objetivo fue
determinar la relacion entre la habilidad de cuidado y la carga del cuidador primario informal
familiar. El estudio fue descriptivo, correlacional, de disefio no y de corte transversal. La
poblacidn la conformaron los familiares cuidadores informales de los pacientes
hospitalizados. Entre los resultados, respecto a la carga del cuidador, se encontraron que el
64,5% de los cuidadores tiene un nivel de sobrecarga intensa, el 19,4% sobrecarga ligera y
solo un 16,1% presenta ausencia de sobrecarga. Entre las conclusiones, se obtuvieron que la
habilidad de cuidado tiene una relacion significativa con la carga del cuidador; sin embargo,
en el andlisis detallado de las dimensiones, los resultados manifestaron relacion directa y
significativa entre la dimension valor de habilidad de cuidado y la carga del cuidador
informal familiar de los pacientes.

Cahuana (2016) realiz6 un estudio denominado “Carga subjetiva y calidad de vida
relacionada con la salud en cuidadores de nifios con discapacidad y nifios con
multidiscapacidad”. Su objetivo fue determinar la relacién existente entre la carga subjetiva y
la calidad de vida relacionada con la salud en los cuidadores familiares de nifios con
discapacidad y nifios con multidiscapacidad en Arequipa”. Fue un estudio ex post facto
prospectivo simple. La muestra estuvo conformada por 220 cuidadores familiares. Los
cuestionarios usados fueron: la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit y otros. En cuanto
a los resultados, se encontraron que el mayor porcentaje presenta sobrecarga leve (53,8%),
mientras que un (36,3%) presentd sobrecarga intensa; el grupo, cuidadores de nifios con
multidiscapacidad, present6é en su mayoria sobrecarga intensa, con un 25%; mientras que
los cuidadores de nifios con discapacidad, la gran parte presento sobrecarga leve, con un

32,5%. Entre las conclusiones, se encontro que cuando hay mas nivel de sobrecarga en el
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cuidador, existe peor percepcion de su calidad de vida respecto a su salud en los componentes
fisico y mental.

Aguilar y Barrios (2016) realizaron un estudio titulado “Sobrecarga y calidad de vida
del cuidador principal del nifio(a) de 0 - 10 Afios con leucemia y quimioterapia ambulatoria.
Iren Sur. Arequipa, 2016”. Tuvieron como objetivo determinar la relacion entre sobrecarga y
calidad de vida del cuidador. En cuanto a la metodologia, el estudio es cuantitativo,
descriptivo y de disefio correlacional. La poblacion estuvo compuesta por 30 cuidadores. Los
instrumentos usados fueron: la escala de valoracion de sobrecarga del cuidador y otros. Entre
los resultados obtenidos, se encontrd que, en cuanto al grado de sobrecarga del cuidador, el
50% presenta nivel de sobrecarga leve y, en cuanto a la calidad de vida, el 66.7% presenta
regular calidad de vida. Entre las conclusiones, se encontrd que existe relacion entre la
sobrecarga y calidad de vida del cuidador principal.

Bases teoricas

Sobrecarga

Se entiende como un conjunto de problemas fisicos, mentales y socioeconémicos que
experimentan los cuidadores de enfermos crénicos y que afecta a sus actividades de ocio,
relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio personal. (Arroyo, Arana,
Garrido, Crespo, 2018).

Asi también, otro autor coincide al definir la sobrecarga como el grupo de
inconvenientes a nivel fisico, psiquico, emocional, social o econémico que pueden percibir
los cuidadores de pacientes mayores con alguna incapacidad. (Carmona, Nolasco, Navas y
Caballero, 2015)

El vocablo sobrecarga se refiere a los efectos negativos que se generan del cuidado

que brindan los familiares, delimitandolo como un grupo de conductas y repercusiones a
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nivel emocional que el cuidador familiar percibe la practica de cuidar. (Martinez, Martinez,
Blancas y Maldonado, 2016)

Tipos de sobrecarga

Sobrecarga objetiva

Es considerada como el cambio visible en el cuidador debido a la enfermedad que
padece la persona a quien le brinda cuidados. Se relaciona a la entrega que brinda y a las
consecuencias que se ejercen sobre él. Abarca una serie de indicadores como son: el tiempo,
las labores realizadas, el efecto de cuidar en el ambito laboral, las restricciones en su vida
como el descanso o distraccion. (Mogrovejo y Cols, 2011)

Sobrecarga subjetiva

Esté relacionada con el estrés propio que genera en el ambiente donde se brinda
cuidado, entre el cuidador y paciente, asi como paciente y familia, y la intranquilidad por la
salud, procedimientos y prondstico del paciente. (Martinez, Nadal, Beperet y Mendioroz,
2000).

Factores que influyen en la sobrecarga

Los factores que influyen en la sobrecarga del cuidador, en mayor grado, son: la
gravedad del deterioro cognitivo de la persona y problemas conductuales: los cuales van a
incrementar la carga en el cuidador, las complicaciones mas comunes que generan son la
dejadez, la soledad, la violencia, asi como el riesgo de autolesion. Los estilos cognitivos y
mecanismos de afrontamiento: el sentir que no pueden controlar la situacion, se relaciona a
mayor nivel de ansiedad y de depresion; en estos casos el tipo de personalidad que presentan
son: sociabilidad, mayor habilidad para encontrar ayuda y menos emociones. Los recursos
sociales, el cual contribuye a disminuir la carga en quienes realizan el cuidado, entre ellos

podemos encontrar a los servicios educativos y de salud. (Flores y Arcos, 2004)
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Repercusiones de la sobrecarga.

Entre las consecuencias de la sobrecarga, se tiene a:

Repercusiones en la salud fisica

Genera una serie de signos y sintomas tanto interno, como por ejemplo alteraciones en
la insulina, colesterol y triglicéridos, asi como externo, entre los que podemos encontrar
fatiga, alteraciones en el suefio, cefalea, problemas dérmicos, osteomusculares, neuroldgicos,
gastricos, inmunoldgicos, problemas de concentracion, ansiedad, asi como alto riesgo de
mortalidad. (Mansilla y Pinto, 2015)

Repercusiones emocionales.

Las personas encargadas del cuidado del paciente corren un alto riesgo de presentar
problemas a nivel psicoldgico, relacionados en su mayoria por la dependencia de los
pacientes, propios de su estado de salud alterado, asi como el tiempo que invierten en dicho
cuidado; entre los que podemos encontrar: las reacciones emocionales como nostalgia, clera,
rabia, miedo, desengafio, ansiedad, culpa, cansancio, aislamiento, inquietud; asi también, las
alteraciones a nivel social y familiar, debido a que el cuidar del paciente dependiente los
absorbe tanto, a tal punto que pierden las ganas por realizar otras ocupaciones; por otro lado,
también se pueden presentar algunos efectos positivos como son: la satisfaccion de brindar
apoyo Yy hacer frente a los desafios que se presenten asi como mejoria en cuanto a sus propias
vidas y sus relaciones. (Chavez y Del Carpio, 2014)

Repercusiones sociales y familiares: Las repercusiones son principalmente para el
padre y la madre llegando a tener niveles mas altos de ansiedad y depresion. La vida social
disminuye notablemente por la sobrecarga debido al aislamiento social y la vergiienza;
ademas, existe un menor interés por actividades y personas gque anteriormente eran objeto de

interés. (Huanca y Lopez, 2013)
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Dimensiones de la Sobrecarga:

La carga familiar se ha dividido en tres dimensiones:

Impacto del cuidado

Se considera a la autopercepcion del cuidador (a), acerca de las consecuencias que
tiene sobre su persona el brindar cuidado a su familiar, el cual se va a manifestar en falta de
tiempo libre, de intimidad, asi como alteracion en su estado de salud y a su relacion con su
entorno. (Correa, 2015)

Es la apreciacion que tiene el cuidador sobre las consecuencias del cuidado, una
puntuacién incrementada de ésta dimension, demuestra que el cuidador esta experimentando
resultados negativos en su vida, tanto sus relaciones sociales, su tiempo, su salud a nivel
fisico, asi como emocional, debido a las largas horas que le dedica al cuidado. (Inga, 2019)

Relacion interpersonal

Se refiere a la impresién que tiene el cuidador (a) acerca de su relacién con la persona
a la que brinda cuidado, entre los que encontramos emociones como: vergiienza, enfado con
su familiar, deseos de encargar el cuidado a otra persona, asi como incertidumbre de como
realizar el cuidado. (Correa, 2015)

Se refiere a la impresion que tiene el cuidador acerca de la relacion con el individuo a
quien le brinda cuidado; se refiere a los sentimientos de enojo cuando esté cerca de él, asi
como la percepcion de no saber qué hacer con el paciente. Si la puntuacion es alta, se puede
deber a que el cuidador siente que le falta los recursos necesarios, tanto personales como
materiales para poder ofrecer una atencion optima; esta falta de recursos le generara

incertidumbre. (Inga, 2019)



21

Expectativas de autoeficacia.

Hace referencia a la opinion que tiene el cuidador (a) sobre su capacidad de brindar
cuidado y sus perspectivas acerca de las probabilidades para conservar en el tiempo la
situacion de cuidado. (Correa, 2015)

En esta dimension se pone de manifiesto lo que el cuidador piensa acerca de su
capacidad de brindar cuidado, asi como sus perspectivas que tiene sobre las probabilidades de
cumplir a tiempo la atencién que ofrece. Un puntaje alto aqui, muestra que el cuidador esta
presentando sentimientos negativos como notar que la persona de cuidado esta pidiendo
apoyo exageradamente, asi también el sentirse incomodo en su ambiente debido a los
cuidados que otorga. (Inga, 2019)

El cuidador

Es aquella persona que atiende a otra con algun padecimiento o limitacion, lo cual le
imposibilite realizar normalmente sus actividades diarias e indispensables y su relacion con el
entorno. (Florez, Rivas y Seguel 2012)

Desde el diagndstico de una enfermedad que requiere larga estancia hospitalaria,
aparecen elementos que generan estrés, el cual va a afectar el proceso de enfermedad del
paciente y a las personas encargadas de cuidarlas. (Garcia, 2011)

Los cuidadores son personas vulnerables, debido a que la responsabilidad de cuidar
tiene significativos costos materiales, emocionales y de salud por dedicar su vida a cuidar a
su familiar de forma intensa y continua. Cuidar a una persona dependiente supone una
notable fuente de estrés, que aumenta el riesgo de sufrir distintos problemas fisicos, asi como
transcendentales cambios emocionales, familiares y sociales. En el caso del cuidado de un
nifio con enfermedad cronica, se produce un esfuerzo fisico, una limitacién financiera,

efectos emocionales y un aislamiento social, que finalmente impacta la salud fisica y
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emocional del cuidador, porque este les da prioridad a las necesidades de su paciente sobre
las propias, y toma las decisiones sobre esta base. (Waldow, 2004)

Tipos de cuidador.

Cuidador primario o principal

Es esa persona, por lo regular que tiene un vinculo familiar, caracterizado como el
primordial encargado de proporcionar atencion a los pacientes que padecen de alguna
enfermedad crénica. También es la pieza fundamental en dar asistencia diaria, asi como el
responsable de tomar las decisiones sobre el cuidado que ofrece. (Cruz y Oatiguin, 2011).

Cuidador Formal

Es esa persona competente que brinda atencion al paciente; es decir, se ha preparado
en alguna institucion, por lo que se encuentra capacitada; recibe un sueldo por su labor y a su
vez tiene un horario definido y responsabilidad de acuerdo a su nivel de profesionalismo.
(Guzman y Soto, 2018).

Cuidador informal:

Es aquella o aquellas personas que no estan preparadas intelectualmente, tampoco se
les paga por la atencién que brindan, pero tienen una obligacién moral por el trabajo que
realizan, ya que esté relacionado afectivamente. (Florez, 2010).

El paciente pediatrico

Persona en la que su edad esta comprendida desde el momento que nace hasta los 14 o
18 afios, dependiendo de cada pais, incluyendo a los pacientes desde su etapa de neonato
hasta la adolescencia. (Garcia y Munar, 2012).

Los pacientes pediatricos se pueden clasificar segun su edad, de esta manera
encontramos:

- Neonato: desde el nacimiento a primer mes de vida.

- Lactante: de 1mes a 12 meses.
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- Nifio: de 1 a 12 afios (Preescolares hasta los 5 afios y escolares desde 6 a 12

anos.

- Adolescente: de 12 a 18 afios (Garcia y Munar, 2012).

La hospitalizacion de un nifio es un motivo grande de que este se encuentre estresado,
y no solo él, sino ademas sus padres, incluso mucho més que los propios nifios, teniendo en
cuenta cuanto menor sean estos. Debido a que la persona, en este caso el nifio, que se
encuentra en un ambiente hospitalario, es sometido a una serie de procedimientos y/o
intervenciones necesarias que muchas veces son dolorosas y prolongadas; motivo por el cual,
se ve afectado su estado fisico, asi como emocional, a su vez va a influir negativamente en su
adaptacion en su entorno. Por tal motivo, es indispensable que se encuentre acompafiado en
todo momento de su madre (Solano, 2014).

La intervencion de la madre, en la atencion del nifio que esta hospitalizado, es
considerada como un derecho, en el cual es de suma importancia el papel que desempefie la
enfermera al plantear estrategias o alternativas que puedan permitir que se mantenga ese lazo
entre madre e hijo. La participacion de la madre es importante para poder realizar una
valoracién completa, respecto a las necesidades del nifio que han sido alteradas para
planificar los cuidados especificos que requiere; También, para evaluar los resultados
obtenidos. Otro punto importante es la educacion que brinde la enfermera, tanto al nifio (si
estd en edad de comprender) como al familiar, para lograr obtener de €l, una intervencion
apropiada. Es entonces que este lazo afectivo, entre madre e hijo, brinda bienestar al nifio, lo
cual sera muy satisfactorio en su desarrollo a nivel fisico como emocional. (Davila, 2007).

Enfermedad cronica

Se entiende por enfermedad crénica a aquella que necesita seguir un tratamiento
constante y prolongado de 3 meses hacia adelante, y que va a producir variaciones en el estilo

de vida del paciente; entre los cuales se encuentran: dejar de ir a la escuela, no realizar sus
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actividades diarias comunes, una adecuacion a la situacion, teniendo en cuenta el procesos o
de enfermedad ( Bruce, Sarah, Madeleine y Erin, 2012); asi también, podemos encontrar a
otro autor, que define a la enfermedad cronica, como aquella que tiene un tiempo de
persistencia mayor de los 6 meses y que incluso duran para toda la vida, las cuales van a
involucrar una serie de restricciones en el menor desde cambios en su vida cotidiana, y que
van a requerir atencién e intervencion estrictas, por las consecuencias que genere n dicha
patologia. (Avendafio y Barra, 2008).

Este tipo de enfermedades, si bien es cierto no cuentan con una cura, pero si con un
tratamiento médico que ayude a reducir las consecuencias que puedan generar, el nUmero de
hospitalizaciones y la limitacion persistente. Se identifican por etapas, las de crisis y las
asintométicas. (Medfampuj,2012).

Enfermedades crénicas mas frecuentes en los nifios

Son innumerables, entre las que podemos encontrar: asma, fibrosis quistica, diabetes,
desnutricion; otras como paralisis cerebral, retraso mental y psicomotor, autismo; las
relacionadas al bajo peso al nacer, al nacimiento precoz, infecciones prenatales, VIH y
sindrome de TORCH; malformaciones congénitas como el sindrome de Down; otras como
cancer, donde las méas comunes son las leucemias, asi como tumores sélidos. (Medfampuyj,
2012).

Todas ellas, cuyas cifras van en aumento dia con dia en esta etapa de la vida, dejan
huella no solo en la vida del nifio, sino también en toda su familia; muchas de ellas, se pueden
prever. Es imprescindible tener en cuenta que, actualmente tener un diagnostico precoz y un
tratamiento oportuno, puede modificar la situacion de enfermedad, reducir las consecuencias,
asi como las limitaciones que puedan provocar, de esta forma asegura una apropiada
recuperacion para poder ofrecer una mejor calidad de vida a estos nifios enfermos. (Torpy,

2010).
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Fases de una enfermedad cronica

Entre las que encontramos:

Periodo de crisis

Comienza con la presencia de los primeros sintomas asi como la formulacion de un
diagndstico, en esta etapa, tanto el paciente como la familia, tienen que instruirse acerca de
las acciones que deben realizar, entre la que mas destaca, el convivir con la enfermedad, asi
como realizar cambio de roles, asi como entender que tienen que ser muy comprensivos,
sobretodo en la peores situaciones de la enfermedad (Medfampuj, 2012).

Fase croénica.

La cual puede ser breve o prolongarse, involucra el diagnostico, asi como el reajuste e
inicio de la dltima etapa, en este momento se producen una serie de cambios persistentes, en
el que prima el aprender a vivir a vivir con la enfermedad. (Medfampuj, 2012)

Periodo o fase terminal.

En este ultimo periodo, debe comprender el proceso de separacion, el aceptar que
existe la probabilidad de muerte y el seguir adelante con el proceso de la enfermedad.
(Medfampuj, 2012)

Proceso de adaptacion a una enfermedad crénica.

Este tipo de enfermedad que se presenta en la nifiez, es considerado como un
generador de estrés para el nifio y también para toda su familia, en la que es indispensable
que ambas partes se adapten a dicha situacion. (Medfampuj, 2012).

Perrin y Thyen proponen 5 etapas en el proceso de adaptacion de la familia ante una
enfermedad crénica en el nifio:

- Shock

- Negacion/ Incredulidad- Dolor / Ira

- Estabilizacién
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- Aceptacion (Medfampuj, 2012).

Existen algunos signos que se presentan en la familia, los cuales pueden guiar a la
consulta medica y pueden transformarse en factores de riesgo como: el bajo nivel socio-
econdmico, bajo nivel de educacion, relaciones disfuncionales en el seno familiar, la no
presencia de redes de apoyo, asi como también ser o sobreprotectores o demasiado
permisivos. Por otro lado, también podemos encontrar a los factores protectores, entre los
cuales tenemos a: contar con apoyo tanto familiar como de instituciones, alto nivel de
educacidn en los padres, contar con canales de comunicacion, asi como contar con
habilidades en la resolucion de problemas. (Medfampuj, 2012).

Enfermeria en la atencidn del paciente pediatrico con enfermedad crénicay
familia.

El (la) profesional de enfermeria, tiene un rol indispensable al acceder la intervencion
de los padres, en el cuidado del menor y que deduce un aspecto de calidad de los cuidados.
La atencién de Enfermeria al paciente pediatrico crénico constituye un reto para nuestra
profesion, por tratarse de una gran responsabilidad y una inmensa expectativa por parte de la
familia (Collet y Rocha, 2004).

El rol de la enfermera, en el cuidado del paciente pediatrico, debe estar encaminado a
la prevencién de complicaciones potenciales, para lo cual debe conocer ampliamente las
patologias propias de este grupo de poblacion, conocimientos que daran seguridad y respaldo
a la hora de tomar decisiones y permitiran una intervencion exitosa con gran impacto social.
Se considera no solo lo cuidados propios por la patologia, sino, ademas, ver al nifio como un
ser biopsicosocial; es decir, brindar un cuidado integral. (Solano, 2014).

El (la) enfermera (0), que brinda cuidados a estos pacientes, debe a su vez ejercer su
papel educador, dando informacion adecuada de tal manera que permita un mejor

aprendizaje, permitiendo asi que se puedan adaptar a su régimen terapéutico. La aplicacion de
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estos cuidados crea una relacion de empatia, tanto con el paciente, asi como con su familia,
generando una alianza de familiaridad, afeccion, inquietud y compromisos que no acaba al
alta, evidenciandose asi un trato con calidad y calidez. (Marti y Estrada, 2018)
Teoria de enfermeria

El autocuidado en los cuidadores segun la teoria de Dorothea Orem

El principio de esta teoria es la suposicion que cada persona tiene la destreza inherente
de cuidar de si mismo, llamado a esto, agencia de autocuidado, en tiempos de variaciones en
su salud, al convertirse el paciente en una persona dependiente de cuidados y al ser guia de
otros, méas aun, tratdndose de nifios. A su vez, esta teoria nos permite determinar la
intervencion por parte de enfermeria en el servicio que brinda tanto a la persona enferma
como a su cuidador, para asi poder satisfacer a sus necesidades de autocuidado, pudiendo
efectuar la educacion, la demostracion y redemostracion de las intervenciones. (Prado, 2014).

Dorotea Orem considera al autocuidado como un aporte persistente de cada persona
hacia si mismo; en otras palabras, es la accion asimilada por las personas durante el
transcurrir de su vida orientada hacia un fin. El autocuidado, por parte del cuidador puede ser
insuficiente, lo cual puede ser consecuencia del excedente de trabajo que ejerce al brindar
atencion a alguien mas, privandose muchas veces de cuidar de si mismos. (Prado, Gonzélez,
Paz y Romero, 2014).

Al mencionar la presencia de un déficit de autocuidado, que es parte de la teoria de
Orem, se hace mencion a lo importante y necesario que es el brindar cuidados, por parte de la
enfermera(o). El saber y evaluar las capacidades de autocuidado de los cuidadores, podra
permitir planificar estrategias encaminadas a optimizar sus potenciales en si mismos como
hacer uso de su libertad o como cualquier persona, realizar su vida cotidiana. (Lavado y

Romero, 2019).
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Definicion conceptual de términos.

Sobrecarga.

Se entiende como un conjunto de problemas fisicos, mentales y socioeconémicos que
experimentan los cuidadores de enfermos cronicos y que afecta a sus actividades de ocio,
relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio personal. (Arroyo, Arana,
Garrido, Crespo, 2018).

Cuidador primario.

Es esa persona, por lo regular que tiene un vinculo familiar, caracterizado como el
primordial encargado de proporcionar atencion a los pacientes que padecen de alguna
enfermedad crénica. También, es la pieza fundamental en dar asistencia diaria y responsable
de tomar las decisiones sobre el cuidado que ofrece. (Cruz y Oatiguin, 2011).

Paciente pediatrico.

Persona en la que su edad esta comprendida desde el momento que nace hasta los 14 o
18 afios, dependiendo de cada pais, incluyendo a los pacientes desde su etapa de neonato
hasta la adolescencia. (Garcia y Munar, 2012).

Enfermedad crénica.

Es aquella enfermedad que tiene un tiempo de persistencia mayor de los 6 meses y
que incluso duran para toda la vida, las cuales van a involucrar una serie de restricciones en el
menor desde cambios en su vida cotidiana, y que van a requerir atencion e intervencion

estrictas, por las consecuencias que generen dicha patologia. (Avendafo y Barra. 2008).
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Capitulo 111
Metodologia

Descripcion del lugar de ejecucion

El Hospital Guillermo Almenara Irigoyen del seguro social de salud (Essalud), es un
hospital del IV nivel, que ofrece medidas de proteccion, prevencion, recuperacion y
rehabilitacion de la salud a la poblacion asegurada adscrita, perteneciente a la zona centro-
este de Lima Metropolitana y del norte del pais. Esta ubicado en la provincia Lima, distrito
La Victoria, direccién: Av Grau 800.

Fue categorizado como instituto de salud especializado por el Ministerio de Salud por
contar con unidades especializadas de servicios de salud, uno de ellos es el servicio de
Pediatria que cuenta con 50 enfermeras y 25 personal técnico de enfermeria, 1 coordinadora y
1 jefa de servicio; esta ubicado en el cuarto piso, lado este; brinda atencién especializada a
los nifios de 1 mes hasta los 14 afios, 11 meses y 29 dias. Cuenta con area de cirugia: 17
camas, donde se presenta con mayor incidencia las cirugias por apendicetomia, hernia
inguinales, asi como casos de sindromes intestino corto que presentan una larga estancia
hospitalaria; area de lactantes :7 cunas, donde se presentan infecciones respiratorias o
enfermedades congénitas en estudio; area de intermedios: 8 camas, donde permanecen
pacientes con enfermedades crénicas que dependen de un ventilador mecanico y se presentan
enfermedades como distrofias musculares y encefalopatias que llevan afos de
hospitalizacion; area de escolares: 6 camas donde se tratan a pacientes renales, o de
enfermedades congénitas o secuelas neuroldgicas; infectologia: 5 camas, donde se tratan
pacientes con enfermedades neuroldgicas como epilepsias, sindromes convulsivos,
enfermedades contagiosas, hasta pacientes con tuberculosis y VIH. También se considera al
area de oncohematologia, ubicado en el primer piso, que cuenta con 14 camas, donde se

observa incidencia de leucemias y tumores sélidos. En todas estas areas siempre hay un
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familiar acompafiante las 24 horas, que son las madres; ademas, se cuenta con la Unidad de
Cuidados Intensivos: 6 camas donde el personal especializado maneja los casos criticos
presentados (donde las madres solo tienen un horario de visita en las tardes que es de 3 p.m. a
4 p.m.).
Poblacion y muestra

Poblacion

La poblacién de estudio esta formada por 150 cuidadores primarios de los nifios
cronicos, determinados en base al promedio de los cuidadores, en el transcurso de 5 meses
(seguin datos estadisticos del hospital).

Muestra
La muestra se obtuvo segin el muestreo probabilistico de tipo aleatorio simple, obteniéndose

un total de 42 cuidadores.

Criterios de inclusion y exclusion

Criterios de inclusion

Cuidador primario (Madres), de los pacientes pediatricos con enfermedad crdnica,
hospitalizados en las &reas: lactantes, intermedio, escolar - infecto, onco - hematologia del
Hospital Guillermo Almenara Irigoyen.

Cuidador primario (Madres), que deseen participar de forma voluntaria en el estudio.

Criterios de exclusion

Cuidador primario (Madres), de los pacientes pediatricos con enfermedad crénica,
hospitalizados en las areas: UCI y cirugia. (puesto que aqui las madres no se encuentran con
sus nifios las 24 horas), del Hospital Guillermo Almenara Irigoyen.

Otro familiar, que solo cuide del paciente por unas horas.
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Tipo y disefio de investigacion

El estudio de investigacion es de enfoque cuantitativo, tipo descriptivo, porque busca
describir las caracteristicas significativas de las variables (Burns y Grove, (2012); de cohorte
transversal, porque la recoleccion de datos se haré en un solo momento (Hernandez,
Ferndndez y Baptista, 2010); y de disefio no experimental, porque no se manipulara la
variable de estudio (Toro y Parra, 2006).
Identificacién de variables

Variable 1. Sobrecarga



Operacionalizacion de la variable
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Variable Definicion Definicion Dimensiones Indicadores Escala
Conceptual Operacional
Ordinal:
Sobrecarga | Se entiende como | Se refiere a las consecuencias | Impacto del - Ausencia de tiempo libre
un conjunto de | fisicas, emocionales, socio - | Cuidado - Deficiencia de intimidad La medicion de

problemas fisicos,
mentales y
socioecondmicos
que experimentan
los cuidadores de
enfermos crénicos
y que afecta a sus
actividades de ocio,
relaciones sociales,
amistades,
intimidad, libertad
y equilibrio
personal. (Arroyo,
Arana, Garrido,
Crespo, 2018).

econdmicos y espirituales que
se evidencia en las cuidadoras
(madres), del Hospital
Guillermo Almenara Irigoyen
como resultado de la atencion
que brindan a sus nifios
hospitalizados  por larga
estancia, el cual sera medido a
través de la Escala de
Sobrecarga del cuidador de
Zarit, cuyo puntaje es:

-Ausencia de sobrecarga
(<46)

-Sobrecarga leve (47-55)
-Sobrecarga intensa (>56)

(1,2,3,7,8,10,11,12,
13, 14,17 y 22)

Relacion
Interpersonal
(4,5,6,9,18y 19)

Expectativas de
Autoeficacia
(15,16,20 y 21)

- Alteracion de la vida social

- Percepcion de no tener control en
su vida

- Alteracion de su salud

- Pretensién de querer delegar el
cuidado a otra persona

-Sentir verguenza

-Tensidén hacia su familiar

- Incertidumbre sobre el cuidado

- Competencia para brindar cuidado
al familiar

- La obligacion de cuidar

- Déficit de recursos econémicos
para dar un cuidado 6ptimo

- Expectativa de no continuar dando
los cuidados

los items
realizara a través
de la escala de
Likert

1 = Nunca

2 = Rara
vez

3 = Algunas
veces

4 = Bastantes
Veces

5 = Casi
siempre
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Técnica e instrumento de recoleccion de datos

Para la recoleccién de datos se usara la técnica de la encuesta y el instrumento
sera la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit.

El Zarit Burden Inventory, conocido como cuestionario de Zarit, tiene diferentes
denominaciones, en inglés y en espafiol; es un instrumento que se usa para evaluar el
grado de sobrecarga que muestran los cuidadores de los individuos que son
dependientes. Existen otros instrumentos, pero Zarit es el méas usado. (Alvarez,
Gonzélez y Mufioz, 2008).

La version original fue desarrollada por Zarit, Reever, y Bach Peterson en 1980,
que inicialmente constaba de 29 items, y evaluaba salud fisica y psiquica, aspectos
econdmicos y laborales, relaciones sociales, asi como la relacion que se mantiene con la
persona que se cuida. En una revision posterior el nimero de items se vio reducido a 22
que es la version actual. Su adaptacion espafiola fue realizada por Salvado, M. y Cols.,
en 1996. Es un instrumento autoadministrable que contiene 22 preguntas, conformada
por 3 dimensiones, que evalla los efectos negativos que se muestran en el cuidador con
referencia a su estado fisico y mental, como es en su esfera social y econémica, en la
que la dimensién impacto del cuidado esta conformada por 12 preguntas
(1,2,3,7,8,10,11,12,13,14,17 y 22); la dimension relacion interpersonal 6 preguntas
(4,5,6,9,18 y 19) y la dimension expectativa de autoeficacia 4 preguntas (15, 16, 20 y
21). Los valores de confiabilidad, que se han presentado, fueron de 0,71-0,85. En
validaciones a nivel internacional, posee una consistencia interna segun el Coeficiente
alfa de Cronbach de 0,91 en el estudio original, y 0,85-0,93 en distintos paises. El
cuidador, para responder, cuenta con una escala en el que cada pregunta tiene un

puntaje oscila entre 1 (nunca) y 5 (casi siempre), segun una escala de Likert, con un
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rango de 22 a 110 en la puntuacion total, y que establece los diferentes grados de

sobrecarga en base a la puntuacion:

- Ausencia de sobrecarga (<46)

- Sobrecarga leve (47-55)

- Sobrecarga intensa (>56). (Huanca y Lopez, 2013)

Se aplico una prueba piloto a 30 madres, en otros servicios con similares caracteristicas,
la escala arrojo una consistencia interna satisfactoria, con un coeficiente Alfa de
Cronbach de 0,86.

Asi también, para efectos del estudio, se hizo entrega del instrumento a 5 jueces expertos.
Se aplico la prueba V de Aiken, obteniéndose un puntaje de 0,93.

Proceso de recoleccion de datos

Se realizard la solicitud de autorizacion para la aplicacion.

Si las madres aceptan participar en el estudio, se aplicara la encuesta durante la
tarde; se entregara el cuestionario en un sobre cerrado teniendo un tiempo determinado
de 20 minutos como maximo; se respetard en todo momento la identidad del
participante manteniendo el anonimato del mismo.

Procesamiento y analisis de datos

Obtenidos los datos, se realizara la revision de la encuesta; posteriormente, se
verificard mediante el control de calidad de los datos, luego se codificaran y estos se
ingresaran en la matriz general, siendo procesadas de manera manual y finalmente se
procesara mediante SPSS version 22.

La presentacion de resultados sera a través de cuadros de frecuencia utilizando la

estadistica descriptiva.
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Consideraciones éticas

Para el desarrollo del estudio, se realizara el trdmite administrativo
correspondiente al permiso del Hospital Guillermo Almenara Irigoyen, mediante una
solicitud a la Jefa de oficina de capacitacion, investigacion y docencia, a fin de obtener
la autorizacion respectiva.

Se realizara la coordinacion con el Departamento de Enfermeria para organizar
el cronograma de inicio de recoleccion de datos, garantizandose la confidencialidad de
los datos teniendo en cuenta los principios bioéticos de la persona como son:

Principio de autonomia, el cual se concretara con la obtencion del
consentimiento informado, comprensivo, competente y voluntario de la persona que
participara en la investigacion.

Principio de beneficencia, el que se aplicara a través de la evaluacion de un
comité ético-cientifico para la revision del protocolo de investigacién antes de su
ejecucion, y asi buscar el mayor bienestar.

Principio de no maleficencia, ya que buscara maximizar todos los posibles
beneficios y minimizar los eventuales riesgos.

Y, finalmente, el principio de justicia, ya que se ofrecera a cada persona las

mismas condiciones, independientemente del aspecto social, étnico o de género.



Capitulo 1V
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Administracion del proyecto de investigacion

Cronograma de actividades

Actividad Junio Julio

1 2 3 41 2 3

Agosto Setiembre

4 12 3 41 2 3 4

Elaboracion del proyecto de  x

investigacion

Tramitar autorizacion para X
aplicacién del proyecto ante

los administradores del

Hospital Nacional Guillermo

Almenara Irigoyen

Validacion y Confiabilidad X
de instrumentos de

recoleccion de datos

Aplicacion del cuestionario

de habilidad de cuidado y

carga del cuidador

Tabulacién de datos

Anélisis e interpretacion de
resultados

Presentacion de informe
Final




37

Presupuesto
Detalle Unidad de Medida Costo Cantidad Costo
Unitario
Recursos
Humanos

- Asesor Asesor 300.00 1 300.00
linglista

- Asesor Asesor 300.00 1 300.00
estadistico

- Disefador de Ingeniero 200.00 1 200.00
pagina web

- Facilitadores Facilitadores 100.00 5 500.00

- Asistentes Asistentes 100.00 2 200.00
Equipos

- Alquiler de Laptop 0 0 0
laptop

- Alquiler de 150.00 1 150.00
video Video
proyectos proyectos
Infraestructura

- Alquiler de un Local 200.00 1 200.00
aula
Materiales

- Fotocopias / Copia 0.10 300 30.00
Impresiones

- Lapiceros Unidad 1.00 30 30.00

- Papel Millar 30.00 1 30.00

- Plumones Unidad 5.00 5 25.00

- Banner Unidad 30.00 2 60.00

- Viaticos y
movilidad
local

- Pasajes Unidad 5.00 50 250.00
Total 2272.00
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Apeéndice A. Cuestionario

Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

Introduccion:

47

El presente instrumento tiene como proposito recolectar informacion con respecto al

Nivel de sobrecarga de las madres, se le solicita llenar con toda honestidad.

El llenado involucra su consentimiento para usar los datos en la investigacion.

Sexo: M F

Edad: 26-30 31-35 36-40 +40

Estado civil: Soltera_ Casada__ Divorciada Viuda

Grado académico: Primaria____ Secundaria___ Técnico____ Superior____
Procedencia: Costa__ Sierra__ Selva

Instrucciones: Marque con una X la respuesta que crea adecuada sobre la frecuencia

con que usted siente los enunciados.

PREGUNTAS

Nunca

Rara
Vez

Algunas

Veces

Bastantes

Veces

Casi

Siempre

1. ¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que

realmente necesita?

2. ¢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. ¢Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a

su relacién con amigos y otros miembros de su familia?

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

8. ¢Siente que su familiar depende de usted?
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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?

11. ;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

gue cuidar de su familiar?

13. ¢ Se siente incomodo para invitar a amigos a casa, a causa

de su familiar?

14. ;Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si

fuera la Gnica 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 mas 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?

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?




Apeéndice B. Validez

Juez N°1:
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Apéndice C. Prueba de V de Aiken

items

Forma de aplicacién y estructura

Orden de las preguntas

Dificultad para entender las preguntas
Palabras dificiles de entender en los items
Opciones de respuesta pertinentes
Correspondencia con la dimension o
constructo

V de Aiken Total
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Vde

N C-1 Aiken
5 1 1
5 1 1
5 1 0.8
5 1 1
5 1 1
5 1 0.8
0.93
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Apeéndice D. Confiabilidad

Tabla N°1 Confiabilidad

Estadisticas de fiabilidad
Alfa de
Cronbach
basada en
elementos
Alfa de estandarizado N de
Cronbach S elementos
,860 ,866 22

En la tabla N°1 observamos que se han analizado 22 preguntas para evaluar la
sobrecarga del cuidador primario de la cual su alfa de Cronbach es de 0,860, lo que

significa que existe una confiabilidad alta en el instrumento usado.

B Matriz de correlaciones entre elementos
B0 | SC7 SC) | =4 S0 sce o7 | soe sce | scre | scri | aay
1,000 162 An os . ax e &0 0! 529 07 ns6

62 100 584 a6 4 o J0¢ 441 A My EO
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Apéndice E. Matriz de consistencia

MATRIZ

DE CONSISTENCIA
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TITULO: Sobrecarga del cuidador primario del paciente pediatrico con enfermedad crénica de un hospital nacional de Lima,

2019

PROBLEMA OBJETIVOS JUSTIFICACION MARCO TEORICO METODOLOGIA
GENERAL.: GENERAL: TEORICA: ANTECEDENTES DESCRIPCION DEL LUGAR DE
¢Cual es la | Determinar la | El aporte tedrico del estudio se centra EJECUCION
sobrecarga del | sobrecarga del | en el hecho que busca brindar mayor | BASE TEORICA
cuidador primario | cuidador primario del | conocimiento  respecto a  la | Sobrecarga Hospital Guillermo Almenara Irigoyen
del paciente | paciente  pediatrico | complejidad de las repercusiones que | - Tipos de sobrecarga del seguro social de salud (Essalud).
pediatrico con | con enfermedad | traen consigo desempefiar el papel de | - Factores que influyen en la sobrecarga Av. Grau 800. La Victoria.
enfermedad cronica de un hospital | cuidador de un nifio con enfermedad | - Repercusiones de la sobrecarga
cronica de un | nacional de Lima, | crénica, centrando la atencion no solo | - Dimensiones de la sobrecarga POBLACION Y MUESTRA
hospital  nacional | 2019 en el nifio, sino en el cuidador como
de Lima, 2019? elemento  fundamental para el | ElI Cuidador La poblacion de estudio estara formada

restablecimiento de la salud, por lo | - Tipos de cuidador por aproximadamente 100 cuidadores
ESPECIFICOS ESPECIFICOS: gue es importante considerar como primarios de los nifios, (que son las
¢Cudl es la | Identificar la | grupo de estudio al cuidador del | El paciente pediatrico madres). La muestra estara conformada
sobrecarga en la | sobrecarga en la | paciente pediatrico, ya que su por 42 cuidadores  primarios,

dimension impacto
del cuidado, del
cuidador primario
del paciente
pediatrico con
enfermedad

cronica  de un
hospital nacional
de Lima?

dimension impacto del
cuidado, del cuidador
primario del paciente
peditrico con
enfermedad crénica de
un hospital nacional de
Lima.

participacion es indispensable en la
recuperacion y rehabilitacion de sus
nifios, y su salud debe ser 6ptima, por
lo que es importante saber su nivel de
sobrecarga.

METODOLOGICA:
Tiene relevancia metodoldgica, ya
que permitira fortalecer los resultados

Enfermedad cronica

- Enfermedades Cronicas mas frecuentes en los
nifios

- Fases de una enfermedad cronica

- Proceso de adaptacion a una enfermedad
crénica

Enfermeria en la atencion del paciente
pediatrico con enfermedad cronica y familia

seleccionados en base a un muestreo no
probabilistico de tipo intencional.

TIPO Y DISENO DE
INVESTIGACION

La presente investigacion es de enfoque
cuantitativo, tipo  descriptivo, de
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¢Cual es la
sobrecarga en la
dimension  carga
interpersonal, del
cuidador primario
del paciente
pediatrico con
enfermedad

cronica  de un
hospital nacional
de Lima?

¢Cual es la
sobrecarga en la
dimension

expectativas de
autoeficacia, del
cuidador primario
del paciente
pediatrico con
enfermedad

cronica  de un
hospital nacional
de Lima?

Identificar la
sobrecarga en la
dimension  relacion
interpersonal, del
cuidador primario del
paciente  pediatrico
con enfermedad

cronica de un hospital
nacional de Lima.

Identificar la
sobrecarga en la
dimension
expectativas de
autoeficacia, del
cuidador primario del
paciente  pediatrico
con enfermedad
cronica de un hospital
nacional de Lima.

de validez del instrumento en su
versién peruana con un estudio mas en
el que se utiliza dicho instrumento,
por cuanto el estudio y el instrumento
podran ser replicados en nuevas
investigaciones.

PRACTICA Y SOCIAL:

Los resultados del estudio permitiran
al personal de enfermeria poder
identificar precozmente los riesgos asi
como las intervenciones oportunas
para evitar situaciones de estrés o
posibles alteraciones a futuro,
favoreciendo de esta forma al
bienestar de los cuidadores y de los
pacientes pediatricos quienes se
beneficiaran con mayor bienestar en
su estado de salud.

Teoria de enfermeria
- El autocuidado en los cuidadores segin la
Teoria de Dorothea Orem

cohorte transversal y de disefio no
experimental.

TECNICA E INSTRUMENTO DE
RECOLECCION DE DATOS

Para la recoleccion de datos se usara la
técnica de la encuesta y el instrumento
que se utilizard, sera la Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit.
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Apéndice F. Consentimiento Informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

TITULO DEL PROYECTO:
Sobrecarga del cuidador primario del paciente pediatrico con enfermedad

crénica de un hospital nacional de Lima, 2019

Estimada Sra.: El presente cuestionario pertenece a un estudio de investigacion,
mediante el cual se intenta recoger informacidn veraz y precisa sobre el Nivel de
sobrecarga del cuidador primario del paciente pediatrico con enfermedad crénica de un

hospital nacional de Lima, 2019

Toda informacidn que brinde sera recogida y procesada de manera anénima, la
cual sera utilizada de manera confidencial por la investigadora responsable del proyecto.
En ninglin momento se divulgara la informacion obtenida; si tiene alguna duda puede
pedir su explicacion, su contribucion sera muy provechosa. Se le agradecera brindar
informacion real.

Muchas Gracias.

Cuento con su participacion: Sl () NO ()

Nombre del investigador: Cindy Isabel Chuman Calero

Fecha: Hora de inicio: 4: 00 pm - Hora de término: 4:30 pm



