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RESUMEN

Objetivo: Determinar los factores sociodemograficos en la sobrecarga de
cuidadores de nifios con habilidades especiales en la comunidad Av. Antlnez de
Mayolo del distrito de Los Olivos, Lima 2020. Materiales y métodos: se presenta
como un estudio descriptivo, que pretende caracterizar los factores
sociodemogréficos en la sobrecarga de los cuidadores de nifios con habilidades
especiales, no obstante, estd basado a un enfoque cuantitativo donde su disefio
es no experimental, visto que, la variable no es manipulable y segin su

temporalidad fue de corte trasversal, dado que fue realizada de un solo momento.
La muestra estd conformada por 57 cuidadores de nifios con habilidades

especiales situados en la comunidad Av. Antinez de Mayolo del distrito de Los
Olivos. La variable “sobrecarga”, se manejé con el instrumento de sobrecarga de

Zarit del cual mide la sobrecarga de estrés y sus relacionados cuantificados
donde compromete la situacion actual del cuidador. Resultados: el 49.1% de

presenta un nivel de sobrecarga intensa, el 26.3% presenta un nivel de
sobrecarga leve y el 24.5% no presenta sobrecarga. Conclusion: se afirma que

la mitad de cuidadores de nifios con habilidades especiales, que participaron en el
trabajo de investigacién cuentan con sobrecarga intensa, donde se puede indicar

gue compromete muchos factores.

Palabras clave: sobrecarga, cuidadores, nifios especiales, factores

sociodemograficos, Zarit.
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ABSTRACT

The objective of this study is: to determine the sociodemographic factors in the
overload of caregivers of children with special abilities in Antinez de Mayolo
Avenue community of the Olivos district, Lima 2020. Materials and methods: it is
presented as a descriptive study, which aims to characterize the
sociodemographic factors in the overload of caregivers of children with special
abilities, however, it is based on a quantitative approach where its design is non-
experimental, since the variable is not manipulable and according to its temporality
it was cross-sectional, since it was done in a single moment. The sample is made
up of 57 caregivers of children with special abilities located in the Antinez de
Mayolo Avenue community in the Olivos district. The variable "overload" was
managed with the Zarit overload instrument, which measures stress overload and
its quantified related factors where it compromises the caregiver's current
situation. Results: 49.1% have an intense overload level, 26.3% have a mild
overload level and 24.5% are overloaded. Conclusion: it is stated that half of the
caregivers of children with special abilities who participated in the research work
have intense overload, where it can be indicated that it involves many factors of

the person.

Keywords: Overload, caretakes, special kids, sociodemographics factors, Zarit
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l. INTRODUCCION

La investigacion aborda la situacion que afronta el cuidador que posee bajo su
cuidado a un niflo con habilidades especiales, donde la sobrecarga se manifiesta

afectando a muchos cuidadores que compromete la vida personal y familiar.

Las personas con habilidades especiales poseen algun grado de discapacidad
traducida en dificultades en su vida y en su entorno en cuanto a resultados
sanitarios, rechazo situacional, pérdida econémica y limitaciones de las
necesidades basicas. En fraccidn, ello es secuela de las trabas que entorpecen el
transito de las personas con discapacidad a sistemas que muchos de nosotros
consideramos obvios, en particular la vitalidad, la educacion, la profesion, el

traslado, o la informacion.?

En el mundo se encuentran mas de 95 millones de nifios con discapacidad segun
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). ? En el pais, 10 de sobre 100
personas que se encuentran con alguna discapacidad son menores de edad, y

entre ellos la mayor cantidad se concentra en Lima siendo 8 de cada 100. °

El nimero de personas con discapacidad va de la mano con los factores
determinantes que alteran la estabilidad personal, las creencias y prejuicios,
constituidos por obstaculos, como el ambito educativo, atencion en salud,
participacion social. La ocupacion, la fijacién de salubridad y la intervencion social.
Por canon, las actitudes de los maestros, administradores escolares, otros nifios e
inclusive familia influyen en la insercion de los nifios con discapacidad en las

escuelas convencionales. Los conceptos erréneos de los empleadores de que las



discapacitados, yuxtapuesto con la incomprension de los ajustes disponibles para

alzarse a acuerdos, limitan la coyuntura de empleo.*

Estd demostrado, que brindar cuidados desde el &mbito informal puede ser
perjudicial para la salud de quienes cuidan, los resultados derivan en afectacion
de su salud fisica, emocional, producto de la gran vulnerabilidad para
enfermedades y alteraciones del funcionamiento familiar. Los padres al comienzo
de enterarse que su hijo muestra rasgos especiales, recurren continuamente a
sesiones que logren mejorar un entorno estable y poder tenerle paciencia en el
transcurso de su crecimiento, se requiere que se produzca una participacion de
los progenitores para que consigan los diferentes requisitos que se presentan en

el proceso de crecimiento y desarrollo del menor. °

Se ha obtenido estudios que los padres de nifios especiales sufren mas depresion
y ansiedad comparando a padres con hijos sin discapacidad. Se busca en el pais
la incorporacion de los nifios, realizando actividades extracurriculares en los
colegios o grupos con nifios que tengan esta condicion para que puedan
socializar mas y sentirse mas incluidos, por ello es importante que el cuidador
siempre se encuentre disponible para el menor en este tipo de actividades. Las
reacciones que pueden tener los nifios especiales tienden a ser violentas cuando
reciben un nuevo tipo de estimulo, por ello la actitud del cuidador debe ser de

tranquilidad y firmeza para poder tranquilizar al menor.®

Conforme el Instituto Nacional de Estadistica e Informatica (INEI), en el ambito
educativo se muestra que la concurrencia en la ensefianza inicial de infantes de
edades entre 3 a 5 afios resulta de mucha diferencia la condicion de discapacidad
como en un nifio normal. Las/los que poseen determinada inhabilidad sefialan un
minimo en la tasa de concurrencia (58,6%) cuales estan fuera de discapacidad
(76,1%), lo que equivale a una abertura de 17,5 puntos porcentuales entre uno y
otro apartado. La disimilitud esta crecida en el terreno rastico (29,6 puntos) que en

el area urbana (15,7 puntos).’

Variadas investigaciones comprueban que ser procreadores de infantes con
retraso en el desarrollo, es un agente de exposicion para la salud fisica y mental.

Los cuidadores evidencian disconformidad interpersonal, desanimo, bajo amor



propio, donde se genera estrés y una fuerte sobrecarga de situaciones que no
puedan ser manejables, algunos de los progenitores demuestran capacidad de
confrontar y dar resolucion a los problemas, otros alcanzan la incertidumbre y las
respuestas agresivas. La sobrecarga del cuidador primario informal de individuos
con cualquier tipo de discapacidad motora, fisica, psicoldégica o mental genera
consecuencias tanto a nivel fisico, psicolégico y social, y es independiente de la
edad, sexo, grado de instruccion, algunas manifestaciones suelen presentarse
como aislamiento, depresion u otras, por ende se debe organizar mediante los
cuidados diarios, controles de crecimiento y desarrollo y el compromiso que tiene
la familia para poder avanzar y no recaer en ansiedad que pueda presentarse

como un problema tanto social como interpersonal. °

Se observa en las préacticas pre profesional la sobrecarga del cuidador, se traduce
en estrés, mal humor, sensacion de intranquilidad y falta de suefio. Estos
sintomas que remarcan aun mas si el cuidador tiene un trabajo de tiempo
completo o que demande también mucho de su paciencia. Los nifios con espectro
autista, son en la mayoria de casos demandante para el cuidador, debido a que
en ocasiones no pueden entender que es lo que le sucede al menor y optan por la
desesperacion. Hay casos de sobrecarga de cuidadores, del cual es dificil que
desarrollen sus actividades personales, desarrollo personal, actividades
recreativas, entre otros a fines del cuidador, asimismo, acarrea situaciones

estresantes que influyen hacia la coexistencia familiar y entorno social.

La situacién se agrava cuando el nifio que tiene una discapacidad requiere ser
cuidado por otras personas que necesariamente no son sus padres, debido al
propio trabajo o por abandono del menor, por lo que el cuidado puede resultar un
gran desafio para el nucleo familiar. Resulta indispensable que los cuidadores
primarios se sientan capaces Yy preparados para poder cuidar a su menor
especial. Por ello en el momento que el cuidador se sienta sobrecargado, en sus

momentos libres lo utilice para poder relajarse y darse tiempo para el mismo.

Ante lo expuesto se formula la siguiente interrogante de investigacion:



¢Cudles son los factores sociodemograficos que condicionan el nivel de
sobrecarga del cuidador primario de nifios con habilidades especiales en la

comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los Olivos- Lima, 2020?

Esta investigacion contribuird a con evidencia cientifica sobre la sobrecarga de los
cuidadores para implementar intervenciones de manejo adecuado de los tiempos
y la organizacion para evitar tener una sobrecarga intensa, para mejorar tanto el

entorno como en el cuidado diario que debe darse dentro del hogar.

Las implicancias practicas radican en facilitar el rol del profesional de enfermeria,
quien implementara, poniendo en practica de acuerdo al modo de vivir del
cuidador, a través de la educacion para la salud orientando también acerca de
los estilos de vida saludables que debe aplicar el cuidador, de esta manera
intervenir ante cualquier situacion o necesidad, segun la demanda que se
presenta por déficit de conocimientos de como manejar los cuidados necesarios
para los nifios que presenten una discapacidad psicomotora y de esta manera

aliviar la sobrecarga.

El estudio tiene relevancia social porque permitird hacer visible la necesidad de
intervenir en los cuidadores primarios, para que estos continlen su actuar,

fortaleciendo su salud fisica y mental.
Por consiguiente se expresa el problema de la siguiente manera:

Determinar los factores sociodemograficos que condiciona la sobrecarga del
cuidador primario de nifios con habilidades especiales en la comunidad Antinez
de Mayolo del distrito de Los Olivos- Lima, 2020.

Los problemas especificos fueron:

e Identificar el nivel de sobrecarga del cuidador primario de nifios con
habilidades especiales.
e Identificar los factores sociodemogréaficos del cuidador primario de nifios

con habilidades especiales de acuerdo al nivel de sobrecarga.



Il. MARCO TEORICO

En cuanto a los estudios de indole nacional tenemos al autor Llerena J. ° en la
provincia de Arequipa, donde los padres son el motor principal para los nifios con
esta discapacidad, donde ejecutan acciones para la proteccion del menor, por ese
motivo se debe poseer saberes establecidos y una buena disposicion a fin de que

responda a las necesidades del nifio.

Beas L.'° en su investigacion realizada en Lima, en el Hospital de Rehabilitacion
del Callao, donde los progenitores en el transcurso de su quehacer, se introducen
para conseguir interpretar el comportamiento de los nifios, asi como enfrentan
situaciones para la vigilancia y el cuidado que se deben brindar a los nifios con

habilidades especiales.

La sobrecarga corporal y afectiva del padre y/o el cuidador se hace evidente ante
la destreza de implementar la custodia que necesita el menor con discapacidad, lo
cual puede manifestar por la incomprension de los padres de las habilidades
propias vinculadas con el crecimiento del menor, con las falsas expectativas y el
inoportuno conocimiento que los padres sobre el desarrollo infantil, la dificultad en
la comprensién de la discapacidad y de requisitos especiales que requiera el

menor para la educacién y su desarrollo en adelante.**

De forma similar los padres y los cuidadores, quienes presentan escasa
educacion para afrontar dichas habilidades especiales ante los problemas, o
cuando se presenten situaciones estresantes en la familia ante la discapacidad, o
enfermedad congénita, por ende se incrementara sus demandas y necesidades
gue complica la situacion o estabilidad econémica. Estos pueden probar cambios
de temperamento con cambios en la conducta y por lo tanto, poseer mas
posibilidad de desenvolver respuestas agresivas o violentas. Los progenitores,
aguardan la venida de un neonato sano, pero se manifiestan particularidades en
los que infante deseado viene al mundo originando perplejidad. La costumbre de
criar a un infante que posea una alteracion es sentido por los progenitores como
una desgracia, un castigo y atraviesan por diferentes fases de oposicion,

abandono, apareciendo reacciones emocionales.?



Se hizo una investigaciobn en Arequipa con 105 cuidadores de infantes con
sindrome de down, se encontrd que la edad abarcaba mayormente desde los 40 a
49 afos. Respecto al sexo la mayoria fueron féminas 77.14%. El 35.24% logré un
grado de Instruccion secundaria concluida. En relacion al estado civil se hallé que
el 43.81% de los encuestados eran separados. La labor de suministrar cuidados
periddicamente causé efectos en la salud, como astenia, fatiga, sensacion de
fracaso, insomnio, sintomas somaticos, estado depresivo, aislamiento social,

automedicacion, irritabilidad entre otros.*?

Segun los estudios internacionales tenemos en Venezuela un estudio donde el
25% de madres carecen de adaptacion, por ello, existe una crisis existencial en la
evolucion de conocimientos de adaptacion del cuidador con nifios que tienen

sindrome de down.*

Por otro lado, en Espafia por el autor Cabanillas'®, menciona que el 87% de
madres de familia cuidadoras de nifios con habilidades especiales muestran un
grado de estrés alto, siendo la adaptaciéon un proceso complejo que no solo

depende de las caracteristicas de la persona, sino de la percepcion del problema.

Blacher y Mcintyre’® mencionan en la investigacién en 282 cuidadores ante el
sindrome de Down y autismo, estos presentan una alteracion del bienestar
psicolégico, donde se evidencia que los cuidadores presentan dificultad para

poder mejorar su bienestar.

Levinson, R.*" estudi6 la carga fisica, psicoldgica y social, donde la aprehensién
del cuidador sobre las dificultades, la capacidad para sobrellevarlos, y la
evaluacion subjetiva de eficacia propia o del resguardo social, son

especificamente fundamentales en la captacion de la cargay las emociones.

Zambrano R, Ceballos P. *® menciona que, el sindrome de carga del cuidador, se
ve manifiesta por trastornos del patron del suefio, exasperacion, altos grados de
ansiedad, respuesta exagerada a las murmuraciones problematicas en los
vinculos interpersonales, sentimientos de tristeza la gran parte del tiempo,
resentimiento del cuidado, ideas de suicidio o abandono, cefaleas, lumbalgia,
astenia, aislamiento, pérdida del interés en las actividades diarias interpersonales,

y alteraciones a la memoria. Donde el cuidador debe aprender a existir con un



individuo afectado por una dolencia, la tarea del cuidador familiar es una
experiencia de obligacion, de tiempo y de tolerancia, y se ubica posicionada por

diversas coyunturas que producen sobrecarga, carencias y privaciones.

Por consiguiente, proporcionar orientacion en la practica debe transformar la
manera en que los proveedores de atencion sanitaria dirigen sus acciones a los
infantes, deben orientarse a la luz de la conexion entre los nifios y sus

progenitores, y en estos sus necesidades de autocuidado.?°

En un estudio para identificar la poblacion encargada en los cuidados: los
cuidadores de mas de 50 afios, un 89,8% eran del sexo femenino, el promedio de
edad fue de 45 afios. Los cuidadores de sexo masculino 74,6% eran casados y
64,4% mostraron poco nivel de escolaridad, el 33,9% no habian concluido el
adiestramiento esencial y el 30,5% poseian la instruccion principal, el 39%

abandonaron el trabajo, para proteger a quienes estaban bajo su cuidado®*

En Colombia, Torres, Agudelo, Pulgarin, Berbesi®> en el estudio factores
asociados a la sobrecarga, en 340 cuidadores, en el 92.6% de cuidadores
prevalecia el sexo femenino, que tenian un rango de 57 afios de edad, el 53.8%
tenia una mala calidad de salud, donde la sobrecarga fue un 39,7% donde se
prevalecia una mala calidad de salud, estrés y mucha carga.

Los niflos con habilidades especiales muchas veces presentan un déficit
significativo en la marcha social en areas como las capacidades sociales y la
comunicacioén, incluyéndose dificultades en los logros de la independencia

personal y la responsabilidad, menciona Bouras #*

La orientacion a los padres del nifio con discapacidad, facilita crear ambientes
mas seguros que promoveran las habilidades de interaccion social fomentando
una relacién familiar eficaz en cuanto a la estabilidad y adaptacién de cada de
unos de sus miembros.?

Se debe mantener en consideracion que el infante es un integrante mas de la
familia, las mediaciones han de englobar la mecanica de toda la familia y la
comunidad. Los progresos han resultado primordiales en el aumento del soporte
social, en la obtencion de la informacion, en la valoracion de la situacion, de las

necesidades sociales y emocionales de los nifios y sus familias. %°



Cuando el cuidador principal esta4 psicolégicamente sobrecargado, las familias
poseen menos almacén para agenciar correctamente la enfermedad cronica de
los infantes y su interaccion con el entorno social, psicologico, fisiologico esta
decrecida. Asi semejante cuanto mucho mas extenso es el tiempo de dar
cuidados, inferior es la salud fisica del cuidador, incluyendo mayor letalidad y

mayor la sobrecarga.?’

En relacién a la base teérica tenemos a Kristen M. Swanson®® quien menciona
gue los cuidados son una manera instructiva de vincularse con un ser estimado
hacia el que se percibe como obligacion y un deber personal. Swanson declara
gue los cuidados se apoyan en el sostenimiento de un juicio basico en los seres
humanos, estos cuidados se otorgan mediante un grupo de pasos secuenciales
(subconceptos), elaborados por la misma cualidad como conservar las
convicciones, el entendimiento (conocimiento), el tipo de comunicacion que se
aborda, ya sea verbal como no verbal, llevados al cliente (estar con), las
repercusiones terapéuticas que se ejecuten (hacer por y posibilitar) y las efectos

de los cuidados ( solucién deseado por el cliente). Asi tenemos:*® *°

Entorno: Kristen recalca que el entorno se define de manera situacional, afirma
gue diferentes tipos de proyeccion en el ambiente, se manejan las caracteristicas

culturales, sociales, biofisicas, politicas y econdmicas

Cuidados: Los cuidados educativos son fomentados por el vinculo que es
generado por el cuidador hacia la persona, para que se perciba un adeudo y un
deber personal.

Conocimiento: El conocimiento es empefiarse para lograr examinar y percibir el
significado de un acontecimiento en la vida del individuo, fijandose en el individuo
al que es cuidado, buscando claves, cotizando metédicamente y llegar a un
progreso adquisitivo que comprometa entre el cuidador y el que es cuidado.

Estar con: Estar emocionalmente con el otro, dar apoyo moral, como persona y
transmitir el apoyo que necesita del otro, esto puede incluir estando fisicamente,
manifestar disponibilidad y transferir sentimientos evitando aturdir a la persona

cuidada.



Hacer por: Hacer por se refiere hacer por el resto lo uno haria por si mismo, si en
cuestion seria dable, adjuntar las necesidades, confortar, realizar con aptitud y

capacidad y resguardar al que es protegido, honrando sus valores como individuo.

Posibilitar: Proporcionar el paso del otro facilitar el paso del otro, adaptarse a las
adversidades que sucede en cada accion de la vida, centrarse en el
acontecimiento, adaptarse e informarse, generar alternativas y pensamiento que

puedan mejorar el confort de la persona.

Mantener las creencias: Mantener las creencias de fe y transmitir a los demas,
afrontar acontecimientos o sucesos que hayan marcado tanto en la fe interna que
tiene la persona, mantener la actitud llena de esperanza ofreciendo una realidad
Optima, lograr encontrar la realidad, la connotacion y estando cerca de la persona

cuidada ante toda adversidad.

Persona: Para Swanson el significado de persona es un ser irrepetible que se
encuentran en un protocolo de formacion y cuya plenitud se concluya cuando se
presente en ideas, sentimientos y actos, las vivencias primordiales de cada
individuo se encuentran seguidas por una completa correlacién ya que modelan y

son modeladas para mejorar su entorno estable.

Swanson menciona 5 dominios, El primer dominio son las habilidades de la
persona para aportar atenciones; el segundo, a las inquietudes y deberes
individuales que abordan a la participacion de los cuidados; el tercero, a las
circunstancias que aumentan o reducen la oportunidad de proveer cuidados; el
cuarto, a las acciones de los cuidados, y el quinto hace mencion a las
repercusiones de los productos premeditados y no voluntarios de los cuidados

para la persona.?*

Relacionando la teoria con el estudio, los cuidados son una nocion dificil de
admitir sin entenderlo, el cuidado humano tiende a emplear la teoria en la
practica, oscila a partir de la simplicidad en nutrir o0 componer a la persona y
adaptarse a la diversidad que se presente, como es el acontecimiento de
acrecentar las habilidades de los nuevos padres para el cuidado de sus nifios. Los
cuidados distinguen la importancia de registrar la atencion a totalidad de los seres

humanos en sus vidas diarias. La adaptaciéon en nifios con habilidades especiales



y su cuidador, formaran en conjunto el aporte del profesional enfermero para un

buen desarrollo psicomotor, y pueda ir de la mano ante la adaptacion de la familia.

El valor de la conexion madre e hijo que le conceda aumentar lazos afectivos que
complemente al desarrollo y perfeccionamiento conveniente. Se necesita de un
progreso educativo para el refuerzo de conocimientos relativo al cuidado de los
niflos con habilidades especiales y las causas que influyen de condicion directa o
indirecta con la salud de la familia, la sociedad y la practica del rol maternal; situar
actos que auxilian a optimizar el crecimiento fisico, psicolégico y motriz para su

buen desarrollo.

Es estrechamente significativo trabajar esto en equipo puesto que, dependera el
adelanto del control de crecimiento y mejora y las acciones que se deriven por un

buen entorno saludable.®?

El termino de sobrecarga segin Zarit, Reever y Bach-Peterson®® genera un
impacto en los cuidados que tiene la cuidadora principal o cuidador primario, es
decir el cargo que genera la persona en los cuidados percibidos que abarcan el
tiempo libre, la salud, la privacidad, entre otros, que comprometan la vida diaria

del cuidador y alteran su labor.

La incorporacion de un nuevo integrante familiar puede llegar a ser inesperado o
planificado, esto afectara el nucleo familiar ya que tendra que tener un ambiente
distinto, donde el menor ira recibiendo y aprendiendo las érdenes, convenciones
sociales, y actitudes educativas del sistema en que este se encuentra. De modo
en que los apoderados asumiran el rol funcional como cuidador para que el nifio
gue presente una discapacidad pueda seguir las pautas que le sean necesarias y
gue el manejo de los cuidados que se brinde, debe de estar al corriente y en

relacién con su medio de condiciones.?*

La atribucion que genera cada progenitor correspondiente a sus hijos seran
Unicas y especiales, en ese alcance se tienen en consideracion con un grupo de
actitudes que ellos poseen hacia el nifio, y que le son expresadas en forma de
gestos, formas de explicar los extremos, niveles de comunicacién, expresiones de

carifio. Con respecto al caracter y la magnitud con la que se dan a demostrar
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cada una de estas expresiones, se ira estableciendo el estilo que se domine en el

curso familiar.®®

El vinculo que va continuar forjAndose en el interior de la familia tendra una gran
fuente de procedencia para el progreso total del infante que manifieste este tipo
de incapacidades que puedan limitar su desarrollo psicomotor, de tal manera que
produce cada padre o madre o cuidador sobre sus hijos, por ello se toman en
conjunto varias situaciones o actitudes que ellos tengan hacia su nifio o nifia y
gue este comunicado sea transmitido a través de gestos, formas de instituir los

limites, niveles de comunicacion y expresiones de afecto.>®

Ayudar a englobar al padre y al hijo en la sociedad, y mejorar la condicién de vida
de los infantes que presenten discapacidades, asi como todavia se logra explicar
el vinculo que existe entre padres e hijos. Sin embargo, en el campo de
enfermeria este tema es importante, puesto que tendra que mostrar la informacion
necesaria que necesite el cuidador como situar y solucionar sus preocupaciones,
de ofrecer el sostén sentimental que requieren, a pesar de que estos sucesos son

enviados a especialistas, la enfermera es quien produce sus controles del nifio.

Esta operacion es notable para estimular los valores de aprobacion en la sociedad
para los progenitores de infantes con Sindrome de Down, autismo o Asperger, y
observan el empefio que ellos dan en la formacion de sus capacidades. Las
personas que presente este aporte seran los infantes con habilidades especiales

y los progenitores en general.®’

Por consiguiente, el rol como cuidador tiene como beneficio enriquecer de
informacién necesario a los padres o cuidadores del nifio que tenga habilidades
especiales ya sea, sindrome de Down, autismo, sindrome de asperger, que
puedan recibir los cuidados necesarios y consejeria a los seres de sus entorno
familiar, social o comunidad mientras sea necesario para mejorar un entorno
saludable y estable. Claro esta, la importancia de tomar en cuenta que los padres
de familia y el entorno o nucleo familiar, debe estar informado sobre las actitudes,
expresiones de comportamiento que se den en niflos con cualquier tipo de
habilidad especial. Ser padres de nifios con habilidades especiales que abarquen

sindrome de Down, autismo, sindrome de asperger o que estén comprometidos
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con el retraso de su desarrollo, desenlazan un causante de peligro tanto para la

salud fisica como mental.>®

Los factores sociodemograficos son algunos condicionantes que caracterizan o
son el perfil en este estudio del cuidador familiar de nifios con habilidades
especiales, que pueden o no afectar su desenvolvimiento en relacion a la

sobrecarga, se ha considerado a: *°

Vinculo familiar: El nucleo familiar esta comprendido por los padres e hijos, que
forman parte de la sociedad, de los cuales se diversa en varios tipos de familias
como las extensas, nucleares, monoparentales, pluriparentales reorganizadas,
familias sin nucleo y familias con tres o0 mas nucleos. Que con el fin cumplen
muchas responsabilidades dentro del hogar, como el uso del tiempo, la
comunicacion, la redefinicion de los roles, los aspectos relacionados a la crianza,

educacién y valores. “°

Sexo y estado civil del cuidador: asi como la familia esta constituida por padres e
hijos, este caso influye mucho las personas que se comprometen en los cuidados

de sus hijos, donde se asume la mayor necesidad del cuidado.

Edad: influye mucho en el nivel sociodemografico, ya que puede ser un valor

principal de mayor de sobrecarga.

Género: La sobrecarga se ve modulada por el sexo, tanto como las
responsabilidades del padre como de la madre pueden influir mucho en los

cuidados que se brinda.

Ocupacion: si en este caso el cuidador desarrolla alguna ocupacién que genere
demanda de tiempo, este rol se perderd y generara la sobrecarga de roles y

responsabilidades.

Grado de instruccion: este factor cumple una funcién importante para el nifio que
necesite todos los cuidados, ya que se determinara el nivel de comprensién y su

manejo de cuidados que se requiera.

Estado civil: condicion de la persona segun su registro civil, la importancia que se
da en el vinculo familiar, para manejar los roles de una manera organizada que

cumplen los padres o cuidador.**
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El concepto de sobrecarga se remonta a los afios sesenta, cuando Grad y
Sainsbury, se interesaron en saber cédmo aquejaba a la familia y a la vida
domeéstica la convivencia con pacientes psiquiatricos. El impacto de esta forma de
asistencia implicé la necesidad de valorar sus efectos, y a su vez puso de
manifiesto las dificultades conceptuales en torno al vocablo “carga”, dando origen
a la primera diferencia entre carga objetiva y carga subjetiva lo cual conlleva, en el

2008, al disefio de la entrevista de carga de Zarit.*?

el vocablo sobrecarga como el impacto que los cuidados tienen referente al
cuidador principal, es decir, el grado en el que la persona encargada de cuidar
percibe que las diferentes esferas de su vida (vida social, tiempo libre, salud,

privacidad) se han encontrado afectadas por dicha labor, menciona Zarit.*

Vinculando al concepto de sobrecarga agregamos datos importantes que

comprometen la sobrecarga y sus tipos.

Sobrecarga objetiva: Se conceptualiza como “cualquier variacion “potencialmente
comprobable y observable de la existencia del cuidador causada por la dolencia
de la persona de la persona. Esta relacionada con la dedicacién al desempefio del
papel de cuidador e implicaria las repercusiones concretas sobre la vida del
cuidador. De manera especfifica engloba indicadores tales como el tiempo de
cuidado, tareas realizadas, el impacto de cuidado en el ambito laboral, las

limitaciones en la subsistencia y las restricciones en el tiempo asequible.

Sobrecarga subjetiva: Segun Cardo y Cols. puntualizan como esta sobrecarga
como “la percepcion que tiene el cuidador del efecto emocional de las demandas
0 problemas conectados con el acto de atender. Este ejemplo de sobrecarga tiene
mayor repercusion sobre la vida del paciente y sus familiares”. Shene y Cols
explican que “la sobrecarga subjetiva hace alusion a la percepcion de aguantar
una exigencia cargada y opresiva en los deberes propios del cuidador y en el
hecho mismo de que un familiar sufra de una enfermedad de estas
caracteristicas. La sobrecarga subjetiva se conecta con la tension propia del
ambiente que gira sobre las relaciones interpersonales entre el paciente con sus
familiares en tranquilidades generales por la salud, seguridad, tratamiento y futuro

del paciente.?®: 38
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M. METODOLOGIA

3.1 Tipo de estudio y disefio de investigacion

La investigacibn es de tipo basico, descriptivo, en la medida que pretende
caracterizar los factores sociodemograficos y la sobrecarga de los cuidadores,
pertenece al enfoque cuantitativo.

El disefio de investigacion, es no experimental, debido que la variable no es
manipulable y segun su temporalidad fue de corte transversal, porque es

realizada en un solo momento.

3.2 Variables y operacionalizacion
¢ Nivel de sobrecarga del cuidador familiar

e Factores sociodemogréficos (Operacionalizacién en Anexo 3)

3.3 Poblacién

La poblacion estara constituida por 57 cuidadores con nifios con habilidades
especiales que se sitlan en la comunidad Av. Antinez de Mayolo del distrito de

Los Olivos. La investigacion se realizé con toda la poblacion.

Criterios de inclusion:

e Cuidadores de nifios con habilidades especiales de ambos sexos

e Cuidadores de nifios con habilidades especiales que domicilian en la
comunidad Av. Antinez de Mayolo en el distrito de Los Olivos.

e Cuidadores de niflos con habilidades especiales que deseen participar

voluntariamente en el estudio.

Criterio de exclusion:

e Cuidadores de nifios con habilidades especiales menores de 18 afios.
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3.4 Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos

Para la investigacion se maneja como técnica la encuesta y el instrumento es el
cuestionario de Zarit, creado por Zarit en 1983, se ha empleado en varios paises
para la cuantificacion de la sobrecarga. Consta de 22 preguntas que describen
desde la perspectiva de los cuidadores primarios, como los cuidados que imparte
influyen en la asistencia de la propia salud, vida social, economia, relaciones

interpersonales.

Esta escala esta disefiada para realizar la valoracion subjetiva de sobrecarga que
compromete la situacion actual del cuidador, en los aspectos de salud fisica,
salud psicolégica, aspectos que comprometan la situacion economica, laboral,
relaciones sociales, interpersonales, todos los mencionados hacen la suma de

carga que presente el cuidador.

Se evalla cada item de 5 puntos donde se menciona que O (nunca), 1 (rara vez),
2 (algunas veces), 3 (bastantes veces), y 4 (casi siempre), la puntuacién que se
obtiene en la suma de estos y la suma final, representan el nivel de sobrecarga
que obtiene el cuidador. Por ende, la puntuacion sale como resultado de 0 a 88
puntos. Esta cifra es una escala que comprende de 0 a 4 puntos segln sus

versiones originales en todos los idiomas.

La escala de Zarit evalia diferentes factores que comprometen al cuidador su
bienestar. Diferentes puntos como: aspectos de la sobrecarga, el autocuidado y el
abandono que compromete la salud y su imagen, la ignominia ante el
comportamiento de la persona, irritabilidad, el temor por dar malos cuidados,
ausencia del rol familiar, y cuidados que comprometan la responsabilidad,
sentimiento de responsabilidad por no realizar lo suficiente.*®

Validez

La escala de sobrecarga de los cuidados de Zarit, validado al espafiol por el autor
(Breinbauer H, Vasquez H, Mayanz S, Guerra C, Millan T), para decretar los
cuidados y niveles de sobrecarga que se suscitan en los responsables de los

cuidados respectivamente.®’
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La escala de Zarit se ha demostrado su validez con tales aspectos como,
apariencia, contenido, y constructo, en muchos de sus adaptaciones que se han
ido presentando, del cual existe gran correlacion, con instrumentos a fines (r: 0.71
con indice global de carga; r: 0.41 relacionado con alguna sintomatologia, como
también podria presentar con otro tipo de patologia, principalmente la salud
mental. Por ello resulta que el 20.7% de alteraciones mentales en cuidadores
puesto que la escala de Zarit es capaz de discriminar el estrés psiquico con una
sensibilidad de 93% y especificidad de 80%.%?

El instrumento fue adaptado por el autor Floridn A, en la provincia de Truijillo, Peru
en el afio 2017, donde su muestra es de 48 cuidadores familiares de paciente con
dependencia severa y total; donde el resultado de su confiabilidad determina al
alfa de crombach es de 0.879; a su vez fue evaluado por 10 jurados expertos en
el tema de investigacion donde el autor hace el uso de la prueba V-Aiken. (Anexo
4).4

Confiabilidad

Su confiabilidad inter observador coeficiente correlacional intraclase (CCI), en su
estudio original 18 y 0.71- 0.85 en validaciones internacionales 24-27),
consistencia interna (alfa de Crombach 0.91 en estudio original y 0.85 — 0.93 en
varios paises. Por otro lado, un estudio en Perl donde la muestra fue en 30
cuidadores mayores donde demuestra que su coeficiente alfa de crombach fue de
0.92.%°

Para confirmar la confiabilidad se realiz6 una prueba piloto al 10% de la poblacién
de cuidadores de nifios con habilidades especiales que no pertenecen a la
comunidad Av. Antiinez de Mayolo, Los Olivos.
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3.5 Procedimiento

Se contd con la aprobacion del estudio por la EP de Enfermeria. Luego se inici6 la
busqueda de los cuidadores de nifios con habilidades especiales situados en una
comunidad Avenida Antunez de Mayolo localizados en el distrito de Los Olivos, en
colegios situados en la comunidad, se obtuvo una entrevista con una de las
cuidadoras que refiri6 que mantenia comunicacién con todos los padres debido a

la pandemia, contacto remoto o virtual.

Por consiguiente, se realizé el permiso mediante via telefonica, el uso de
aplicativos de mensajeria y otros medios, donde se pudo derivar los

consentimientos informados, para contar la participacion de los cuidadores.

Se contd con la participacion de 57 cuidadores o apoderados voluntarios de nifios
con habilidades especiales. A partir de entonces se empieza a aplicar el
instrumento por medio del formulario de Google encuestas, para evitar tener
contacto con los cuidadores y se pueda manejar de una manera segura y

cuidando el bienestar de todos en el contexto de la pandemia.

Por otro lado la experiencia que se recibio a la recoleccion de datos fue clara y
concisa para los cuidadores, ademas que lograron realizar en la noche, puesto
gue llevan muchas responsabilidades durante el dia y refieren muchas de ellas

tener el dia copado por muchas responsabilidades.

3.6 Método de andlisis de datos

Para esta investigacion se hizo uso del Microsoft Excel 2013, se empled

estadistica descriptiva, y para la presentacion de resultados se empleara tablas.
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3.7 Aspectos éticos

Autonomia: la participacion ha sido realizada con su total autonomia mediante el

consentimiento informado.

Beneficencia: no hay un beneficio directo, luego de haber recolectado la
informacién, se absolvi6 las consultas de los cuidadores respecto a su

autocuidado.

No maleficencia: No se sometid ningun riesgo, ni dafio al cuidador primario
mediante el estudio.

Justicia: igualdad, todos tuvieron el mismo derecho a participar en la

investigacion.

18



V. RESULTADOS

TABLA N°1

Nivel de sobrecarga del cuidador primario de nifios con habilidades

especiales en la comunidad Antunez de Mayolo, Los Olivos- lima, 2020

Nivel de sobrecarga n° %
No sobrecarga 14 24.5
15 26.3
Sobrecarga leve
28 49.1
Sobrecarga intensa
Total 57 100

Se observa que el 49.1% de cuidadores primarios de nifios con habilidades

especiales presenta un nivel de sobrecarga intensa, el 26.3% presenta un nivel de

sobrecarga leve y el 24.5% no presenta sobrecarga.

19



TABLA N°2

Factores sociodemograficos que condicionan la sobrecarga del cuidador

primario de nifios con habilidades especiales en lacomunidad Antunez de

Mayolo, los olivos- lima, 2020

Factores Sobrecarga
_ . No sobrecarga  Sobrecargaleve .
sociodemogréficos intensa
n° % n° % n° %

Edad
de 19 a 29 afios 6 31.6 2 10.5 11 57.9
(Adulto joven)
De 30 a 59 afios 7 20 11 314 17 48.6
(Adulto maduro)
De 60 y mas afios 1 25 2 50 1 25
(Adulto mayor)
Sexo
Femenino 6 14.3 14 33.3 22 52.4
Masculino 8 53.3 1 6.7 6 40
Grado deinstruccion
Superior completo 4 334 2 16.7 6 50
Superior incompleto 6 42.9 1 7.1 7 50
Técnico completo 3 17.6 7 41.2 7 41.2
Secundaria completa 1 8,3 4 333 7 58.3
Primaria completa 0 0 1 50 1 50
Estado civil
Soltero 12 36.4 5 15.2 16 48.5
Casado 2 154 7 53.8 4 30.8

20



Conviviente 0 0 3 375 5 725
Divorciado 1 50 0 0 1 50

Viudo 0 0 0 0 1 100

N=57

Se observa que el 57.9% de los cuidadores en la etapa adulto joven que fluctla
entre 19 a 29 afos, presentan sobrecarga intensa, asimismo, el 48.6% de los
cuidadores adultos maduros de 30 a 59 tienen nivel de sobrecarga intensa. En
cuanto a los cuidadores adultos mayores, el 50% presentan sobrecarga leve.

El 52.4% de cuidadores de sexo femenino presentan sobrecarga intensa y el

33.3% tienen sobrecarga leve.

El 58.3% de instruccidon secundaria completa tienen sobrecarga intensa, el 50%
de los cuidadores con grado de instruccion superior completo tienen sobrecarga
intensa, los de grado superior incompleto presentan también sobrecarga intensa
con un total de 50%, asimismo, los de primaria completa presentan sobrecarga

leve e intensa con un porcentaje de 50% para ambos casos.

Con respecto al estado civil del cuidador, predomina el ser conviviente o tener
uniébn consensual con 72.5% presentan sobrecarga intensa, el 53.8% de los

casados presentan sobrecarga leve.
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V. DISCUSION

El objetivo principal de la investigacion fue determinar los factores
sociodemograficos que condicionan la sobrecarga del cuidador primario de nifios
con habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los
Olivos- Lima, 2020. De este modo, se discutiran los resultados obtenidos.

Los cuidadores que pertenecen a la sociedad dependiente, caracterizado por una
fuerte conexion al nifio con habilidad especial; ya sea madre, hermano, hijo, entre

otros. Donde se ve reflejado hacer frente a las tareas propias.

El 49.1% del total de la poblacion de estudio presentan una sobrecarga intensa.
Comparando con los resultados de Florian A, realizados en el afio 2017 de la

provincia de Truijillo 18.8% el 64.6% presentaron sobrecarga intensa.*?

Lo que se deduce es que la mayor parte de la poblacion posee sobrecarga
intensa, que sostienen las responsabilidades de la persona a cargo. Para el
CONADIS, las personas que presenten alteraciones mentales o tengan la
necesidad de ser orientados por un cuidador, tienden a manejar gran parte del

tiempo ocupando en los cuidados y las demandas de labores que se necesiten **

Los resultados identificados en la investigacion a través de la escala de Zarit,
permiten a través de la graduacion multidimensional evaluar las caracteristicas de

la sobrecarga.*®

Respecto a los factores sociodemograficos que caracterizan la sobrecarga se
encontré que el 57.9% de los cuidadores se encuentra en la etapa adulto joven
entre 19 a 29 afios donde predomina un nivel de sobrecarga intensa. Lo cual no
coincide con lo encontrado en el estudio de Flores** donde el 85.2% de
cuidadores familiares primarios son mayores de 45 afios de edad, es decir se
encuentran en la etapa adulta madura.

La edad puede comprometer en muchos casos las decisiones y los roles que se
tomen, el compromiso que dependera del cuidador para el mejor cuidado de los
ninos especiales, las personas que presentan discapacidad motora, psicomotriz,
psicologica son muchas veces discriminadas o rechazadas por la sociedad, y por

ello se presentan diversos tipos de dificultades. Por tanto, la carga y el sobre
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estrés se han visto percibidos en algunos cuidadores, donde aparentemente
algunos pueden afrontarlo y para otros puede ser mas cadtico y no manejable
ante distintas circunstancias que puedan afrontar el cuidador. El tiempo que

brinda el cuidador, suele estar conectado a distintos factores.

Respecto al sexo el que predomina es el femenino con un 52.4%. Coincide con
los resultados de Ortiz*® realizado en Colombia, como en este caso tenemos su

poblacion de 252 cuidadores, con un 87.7% de mujeres.

Se deduce que se presenta toda la carga en las mujeres por responsabilidades
inminentes de género, el papel que desarrolla la cuidadora mujer es un rol
principal asignado por la cultura y la sociedad. Las madres son las mejores
encargadas de brindar las mejores asistencias para los nifios que presenten algun

tipo de discapacidad.

En el caso del grado de instruccion, el 58.3% de instruccion secundaria completa
tienen sobrecarga intensa, asimismo, con el grado superior incompleto tenemos a
un 50% con sobrecarga intensa, como también, técnicos con un 41.2% presentan

sobrecarga leve e intensa.

La mayor parte de los cuidadores dedican su tiempo en los cuidados personales
de la persona con dependencia, en muchos casos dejan de trabajar para
dedicarse al rol de cuidado, y si se trabaja hay que compatibilizar ambos roles, es
decir con las responsabilidades laborales, lo que hace que se presente estrés
personal, problemas de salud, tanto fisica como mental, puede aislarse
socialmente, por lo tanto tiene menos tiempo a la recreacion personal, dedicacion

al tiempo libre, contacto social con familiares y amistades®

El estado civil del cuidador que mayor predomina en este caso son cuidadores
convivientes con un porcentaje del 72.5% donde hay predominio de sobrecarga
intensa, asimismo, con un 53.8% fueron casados, donde podemos deducir que las
responsabilidades se manejan con apoyo de la pareja, el problema radica cuando
es solo la madre la que cumple su rol, en soledad, sin refuerzos positivos, sin

contar con apoyo social y familiar.

Los progenitores con infantes que tienen habilidades especiales, enfrentan

continuamente fatiga, depresion, baja autoestima e insatisfaccion personal, esto
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trae consigo el rechazo de la situacion. El cuidador debe recrear habilidades para
afrontar para poder solucionar el problema; lo intentos pueden generar tension y
reacciones agresivas por ende a todo esto le llamamos sobrecarga ante la
discriminacién y el sefialamiento al que se sometan por la dependencia y

responsabilidades.*’

En el programa de crecimiento y desarrollo del nifio, se necesita el reforzar el
vinculo de los progenitores para adaptarse ante las diferentes exigencias que se
presentan en diversas dimensiones. El profesional de enfermeria, como educador,
a partir de la conexién inicial con los progenitores e hijos o sus cuidadores, a
través del sostén educativo modificar los comportamientos para hacerlos
saludables en funcion a la estimulacién del crecimiento y desarrollo, respetando

persistentemente los valores sociales, culturales y creencias.*®

Para Swanson, segun la teoria de los cuidados se menciona, como tarea de la
enfermera brindar los cuidados que recurra a la reflexion, la integracion de
creencias y valores que deben fomentarse en las personas y ser aplicadas dia a
dia e incorporar elementos que permitan la comunicacion y escuchar
efectivamente. Como enfermeria, es necesario que se involucre su propia
experiencia de cuidados para fomentar valores positivos y transformar en la
interaccion, siendo necesario orientar sobre los cuidados que debe aplicar en el
hogar y con toda la familia, asimismo, promover en los cuidadores estilos de vida

saludables con el propésito de prevenir la sobrecarga.
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VI.CONCLUSIONES

e Primero: La sobrecarga intensa predominé en los cuidadores de nifios con

habilidades especiales en el distrito de Los Olivos, Lima.

e Segundo: Los factores sociodemograficos que caracterizan la sobrecarga
intensa o leve en los cuidadores de nifios con habilidades especiales, son:
ser mujer, en etapa de adulto joven, con grado de instruccién secundaria

completa, en unién consensual o convivientes.
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VI

1.

RECOMENDACIONES

En funcion a la sobrecarga intensa identificada establecer intervenciones
de cuidados de enfermeria orientados a la salud fisica, como mental en los
cuidadores para que continden su labor, sin desmedro de su funcién como
padres, desempefiando su rol para bienestar de su nifio con habilidades
especiales, en el contexto actual a través de video llamadas, tele consulta,

entre otros.

En base al perfil o caracteristicas identificadas del cuidador familiar de
ninos con habilidades especiales establecer intervenciones para fortalecer
la adaptacion y afrontamiento, a través de talleres y programas educativos
implementados por el profesional enfermero que beneficien la aplicacion de
cuidados en nifios especiales, por ende, la salud del cuidador primario a
través de la promocion del autocuidado en base a estilos de vida

saludables.

Continuar ampliando la investigacion en cuidadores familiares de nifios con

habilidades especiales con enfoque cualitativo.
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ANEXO 1

FICHA DE RECOLECCION DE DATOS GENERALES

DATOS PERSONALES
1. Edad:

2. Sexo:

Femenino ()

Masculino ()

3. Grado de Instruccion

Sin instruccion ()
Primaria incompleta ( )
Primaria completa ( )
Secundaria incompleta ( )
Secundaria completa ( )
Técnico superior ()
Superior incompleta ( )

Superior completa ( )

4. Estado civil:
Soltero(a) ()
Casado(a) ( )
Viudo(a) ()
Divorciado(a) ( )

Conviviente(a) ()
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DATOS GENERALES DEL HIJO/A:
Edad del menor:

De 1 a4 afos ()

De 5 a1l afos ()

De 12 a 17 afios ( )

Sexo:
Femenino ()

Masculino ()

Tipo de conducta
Tranquilo ()
Agresivo ()
Sensible ()

Hiperactivo ( )
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ANEXO 2

Cuestionario de sobrecarga del cuidador de Zarit

Lea detenidamente cada una de las siguientes preguntas formuladas por el Test
de Zarit, que consta de 22 puntos, donde usted podra colocar: Nunca, Rara vez,
Algunas veces, Varias veces, Casi siempre.

CONTESTE LAS SIGUIENTES PREGUNTAS A REALIZAR: Marque conuna X la
respuesta que mejor represente su opinion

Preguntas a realizar Nunca | Casi Nunca A veces Bastantes Casi Siempre
veces

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 relacion con amigos
y otros miembros de
su familia?
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7. ¢ 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?

11. ¢ Siente que no
tiene la vida privada
gue 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
incémodo 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 dinero
suficiente dinero para
cuidar a su familiar
ademas de sus otros
gastos?

16. ¢ Cree que sera
incapaz de cuidar a su
familiar por mucho
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mas tiempo?

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

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

19. ;Se siente
inseguro acercade lo
gue debe hacer con su
familia?

20. ¢Siente que
deberia hacer més de
lo que hace por su
familiar?

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

22. En general: ¢Se
siente muy
sobrecargado por su
familiar?

La escala de Zarit, proporciona una puntuacion total que sale como el resultado la
suma de sus 22 items hasta los 110 puntos, cuya representacion del puntaje de

Zarit es:
NO SOBRECARGA < - 46 puntos
SOBRECARGA LEVE 47 — 55 puntos
SOBRECARGA INTENSA 56 — 110 puntos
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ANEXO 3
VARIABLE | DEFINICION DEFINICION DIMENSIONES INDICADORES ESCALAD
CONCEPTUA | OPERACIONAL MEDICIO
L
Nivel de Sensacion de | Se adjuntara el Demografico Sexo
sobrecarga | cansancio y cuestionario de Grado de
del agotamiento Zarit se instruccion
cuidador gue pueden compone de un Edad
familiar sufrir las listado de 22 Social Ocupacion
persona que aseveraciones Tiempo de
cuidado Zarit gue explican cuidado
antedicho por | cémo se Ayuda Disposicion
Garcia M, perciben a de tiempo _
Mateo |, veces los (1.2) al ser P Ordinal
Maroto G. cuidadores; cuidado
establecen el para cada una Emociones Atencion
vocablo de ellas, el Tension
sobrecarga cuidador debe (3.4,5,20)
como el mostrar la Dependencia Relacion
impacto que regularidad con - familiar,
los cuidados gue se siente del familiar social.
tienen asi, utilizando (6, 8)
referente al una escala que Efectos en la Temor
cuidador van desde 0
principal, es (nunca), 1 (rara salud (7)
decirl, el g:ado vez), ? (glgunas Sensacién _ de Agobiado
en el que la veces), ante la
persona (bastantes no control la situacion
comisionada veces) y 4 (casi situacion (9,22)
de cuidar siempre). Las :
percibe que las | puntuaciones Compromiso Salud _
distintas alcanzadas en con la salud (10) comprometida
esferas de su | cada apartado : con el cuidador
existencia se suman, y la Autocuidado Vida personal
(vida social, puntuacion final (11) comprometida.
tiempo libre, representa el _ :
salud, grado de Percepcion Vida social
privacidad) se | sobrecarga del global sometida a la
han visto cuidador. Por sobrecarga
dafiadas por | tanto, la sobrecarga
dicho trabajo. | puntuacion total (12,13)

esta entre y 88
puntos. Esta
codificacion en
una escala de 0
al 5 que dicha
suma del total
sigue en las
interpretaciones

Dependencia
(14,18)

Compromiso
social

Disposicion

economica (15)

socioecondémic
0

Manejo de

Equidad de
tiempo
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del cuestionario
en la udltima
actualizacion.

No hay
sobrecarga

Nunca (1)
Casi nunca (2)
A veces (3)

Sobrecarga
leve
Bastantes
veces (4)
Casi siempre

(5)

Sobrecarga
intensa
Puntaje total:
22 a 110 puntos

tiempo

(16,17)

Cuidados del Compromis

familiar (19,21) o con &l
familiar

Efectos en la Compromis

salud 0 con la
salud

(7

Sensacion  de Pérdida de
control

no control la
situacion (9,22)
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ANEXO 4

ESCALA DE VALIDEZ SOBRE EL INSTRUMENTO DE ZARIT

ITEM

PREGUNTAS

JUECES

ACUERDOS

VALIDEZ

PUNTAIE

OBSERVACION

El instrumento
recoge
informacidon que
permite dar
respuesta al
problema de
investigacion.

0.90

0.001

Valido

El instrumento
propuesto
responde a los
objetivos del
estudio.

10

1.00

0.001

Vdlido

La estructura
responde a la
operacionalizacion
de la variable.

10

1.00

0.001

Valido

Los items del
instrumento
responde a la
operacionalizacion
de la variable.

0.8

0.049

Valido

La secuencia
presentada facilita
el desarrollo del
instrumento.

0.90

0.001

Valido

Los items son
clarosy
entendibles

10

1.00

0.001

valido

El nUmero de
items es adecuado
para su aplicacion.

0.90

0.001

valido
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ANEXO 5

p o - -
INICIO INSERTAR DISERIO DE PAGINA FORMULAS DATOS REVISAR VISTA Cuenta Microsoft ~
: Arial -0 - EPAjustertexto General - =2 D ?ﬁl"[emr ’ év %'Y itk Q
By - o E# Eliminar - - -
Lo, . L, @, o <2 s Formato Darformato Estiosde o, Ordenary Buscary  Compartir Webex
¢ MK E-E Combinary centrar 08B dconal~ comotabla - cedn- | EiFormate £ Y (T v -
Portapapeles & Fuente & Alineacién & Hiimero [ Estilos Celdas Modificar Webex ~
L 3 2 00 .12 13 14015 16 AT
A B c D E F G H | -
1 catemy Apellidos y Nombres Edad Sexo: Grado de instruccion: Estado civil EDAD TIPO DE CONDUCTA SEXO i
33 2 avendario Loayza natividad 812/ Femening Secundaria completa casado De & a 11 afios Tranquilo Femenino
34 3 Guzman Alvarado José Luis 7/06/1962 asculino uperior incompleto soltera De 18 a mds Tranquilo asculino L
35 4 Vilchez soca tiffany kell 26/08f Femening uperior incompleto soltera De & a 11 afios Hiperactivo asculing Ll
36 5 Chavez Salvador hermilinda 26/08/ Femenino uperior incompleto soltera De 5 a 11 afios Hiperactivo asculino L
37 6 Yecsie Yohana Lopez Varela 2112f Femening uperior incompleto soltera De 12 a 17 afios Tranquilo asculing Ll
38 7 Pineda carranza enrique 11F asculino Técnico superior soltera De 1a5 afios Hiperactivo asculino L
39 8 Avrias Flores Natalie 12/09/ Femenino Superior incompleta soltero De 18 a mas Sensible Femenino
40| 39 Hartstein Jaguelina 05/08/1972 Femenino Superior completo casado De 1a5 afios Hiperactivo Masculino Ll
41 40 Amanda Gutierrez 15/05/1982 Femenino Superior completa soltero De 5 a 11 afios Hiperactivo Masculino
42 M Quispe huamani jesis nilda 02/01/1968 Femenino Superior completo soltera De 12 a 17 afios Tranquilo Masculino Ll
43 42 Viviana Charo huamani salcedo 17/06/1980 Femenino Técnico superior casado De 5 a 11 afios Sensible Masculino
44| 43 Evelin Heredia Heredia 17/06/1972 Femenino Técnico superior casado De 5 a 11 afios Sensible Masculino Ll
45 4 Juli del carmen miranda saez /197 Secundaria completa conviviente De 5 a 11 afios Hiperactivo asculino L
46 5 Antonio Lopez Paola r Primaria completa conviviente De 5 a 11 afios ranquilo asculino Ll
47 6 Kiara leon I Técnico superior soltera De & a 11 afios Sensible Femenino
48 7 Luduefia fabiana i Primaria completa viudo De 1a 5 afios Sensible asculino Ll
49 8 Maria José Mifio Fermandez I Superior incompleto soltera De 12 a 17 afios Hiperactivo asculino L
50 9 Manriquez Maria Paz i Secundaria completa soltero De 5 a 11 afios Hiperactivo asculino Ll
il 0 Enriquez Melesio Marilu r Técnico superior divorciado De 18 a mds Sensible Femenino
52 1 Eulalia Fabregas Pujol /196. Secundaria completa conviviente De 12 a 17 afios ranguilo asculino Ll
53 2 Flores Castafieda Julia 1874 Técnico superior casado De 5 a 11 afios Sensible asculino L
54 3 Yocelyn Avilés Rojas /198! Técnico superior casado De 5 a 11 afios Hiperactivo Femenino
55 4 Henry S /197 asculino Técnico superior soltera De 5 a 11 afios Tranquilo asculino L
56 5 Martin Mariela 197! Femening Superior completo casado De 12 a 17 afios Sensible asculing Ll
67| 86 Jose carlos romdn pumacahua /1891 asculino Técnico superior conviviente De 1a5 afios Hiperactivo asculino L
58| &7 Evelyn Karin Villacorta 11984 Femening Secundaria completa conviviente De 1a 5 afios Hiperactivo asculing [l
0 hd
Respuestas de formulario 1 1 »
usTO H

M -——— 1
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Apellidos y Nombres

DNI:

ANEXO 6

CONSENTIMIENTO INFORMADO

T con N? de
DN consiente de todas mis facultades mentales y después a

ver sido informado(a) sobre la investigacion, expongo.

Al firmar este documento, acepto libremente participar en la aplicacion del

presente cuestionario para fines de estudio e investigacion.

Comprendo que mi participacion es voluntaria y colaborativa, y que por lo

expuesto la aplicacion de los resultados beneficiara como cuidador.

weereeeennen Participante

Investigador
Apellidos y Nombres

DNI:
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ANEXO 7

Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con
habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los
Olivos, Lima 2020.

35
30
25
20
15

10

I

POBLACION
1. ¢Siente que su familiar POBLACION PORCENTAJE
solicita mas ayuda de la que
necesita?
A VECES 33 57.9%
CASI NUNCA 11 19.3%
CASI SIEMPRE 6 10.5%
NUNCA 3 5.3%
BASTANTES VECES 4 7%

TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con

habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los

Olivos, Lima 2020

30
25
20
15

10

(€]

3 -
- I

POBLACION

2. ¢Siente que debido al POBLACION PORCENTAJE
tiempo que dedica asu

familiar ya no dispone de

tiempo suficiente para

usted?

A VECES 19 33.3
CASI NUNCA 25 43.9
CASI SIEMPRE 4 7
NUNCA 3 5.3
BASTANTES VECES 6 10.5
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con

habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los

Olivos, Lima 2020

40
35
30
25
20
15

10

POBLACION

3. ;,Se siente tenso POBLACION PORCENTAJE
cuando tiene que cuidar

a su familiar y atender

ademas otras

responsabilidades?

A VECES 34 59.6
CASI NUNCA 11 19.3
CASI SIEMPRE 4 7
NUNCA 3 5.3
BASTANTES VECES 5 8.8
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con
habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los
Olivos, Lima 2020

35

30

25

20

15

10 .

o _

POBLACION

(6]

3 -

4. ;Se siente POBLACION PORCENTAJE
avergonzado por la
conducta de su familiar?

A VECES 30 52,6

CASI NUNCA 11 19.3
CASI SIEMPRE 8 14.0
NUNCA 3 5.3
BASTANTES VECES 5 8.8

TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con
habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los
Olivos, Lima 2020

35

30 31
25
20
15
10
-

0 s ——

POBLACION

5. ¢ Se siente enfadado POBLACION PORCENTAJE
cuando esta cercade su
familiar?
A VECES 8 14
CASI NUNCA 11 19.3
CASI| SIEMPRE 3 5.3
NUNCA 31 54.4
BASTANTES VECES 5 8.8
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con
habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los
Olivos, Lima 2020

25
15

10
| .
0

6. ¢ CREE QUE LA POBLACION PORCENTAJE
SITUACION ACTUAL

AFECTA DE MANERA

NEGATIVA A SU

RELACION CON AMIGOS

Y OTROS MIEMBROS DE

POBLACION

SU FAMILIA?
A VECES 8 14
CASI NUNCA 16 28.1
CASI SIEMPRE 3 5.3
NUNCA 21 36.8
BASTANTES VECES 9 15.8
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con
habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los
Olivos, Lima 2020

20
18

16

14
12
10
. | I

[e]

)]

»

N

POBLACION
7. ¢ Siente temor por el POBLACION PORCENTAJE
futuro que le esperaasu
familiar?
A VECES 19 33.3
CASI NUNCA 7 12.3
CASI SIEMPRE 14 24.6
NUNCA 7 12.3
BASTANTES VECES 10 17.5
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con
habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los
Olivos, Lima 2020

20
18

16

14
12
10
0 l I

POBLACION

[e]

[e)]

S

N

8. ¢Siente que su familiar POBLACION PORCENTAJE
depende de usted?
A VECES 18 31.6
CASI NUNCA 8 14.0
CASI SIEMPRE 15 26.3
NUNCA 2 35
BASTANTES VECES 14 24.6

TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con
habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los
Olivos, Lima 2020

30
25

24
20

15

10

' - I
|

POBLACION
9. ¢ Se siente agobiado POBLACION PORCENTAJE
cuando tiene que estar
junto a su familiar?
A VECES 19 33.3
CASI NUNCA 11 19.3
CASI SIEMPRE 1 1.8
NUNCA 24 42.1
BASTANTES VECES 2 35
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con

habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los

Olivos, Lima 2020

30
25
20
15

10

[62]

24

|

POBLACION

10. ¢Siente que su salud POBLACION PORCENTAJE
se aresentido por cuidar
a su familiar?
A VECES 17 29.8
CASI NUNCA 10 17.5
CASI SIEMPRE 1 1.8
NUNCA 24 42.1
BASTANTES VECES 5 8.8
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con
habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los
Olivos, Lima 2020

18

16

17

14

12

10

(o]

)]

IS

N

POBLACION

11. ¢ Siente que no tiene POBLACION PORCENTAJE
la vida privada que
desearia debido a su

familiar?
A VECES 13 22.8
CASI NUNCA 16 28.1
CASI SIEMPRE 1 1.8
NUNCA 17 29.8
BASTANTES VECES 7 12.3
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con

habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los

Olivos, Lima 2020

25
20
20

15

10

e

POBLACION
12. ;Cree que su vida POBLACION PORCENTAJE
social se havisto
afectada por tener que
cuidar de su familiar?
A VECES 13 22.8
CASI NUNCA 13 22.8
CASI SIEMPRE 1 1.8
NUNCA 20 35.1
BASTANTES VECES 10 17.5
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con

habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los

Olivos, Lima 2020

35
30 33
25
20

15

10

5 -
0

POBLACION

13. ;Se siente incémodo POBLACION PORCENTAJE
para invitar amigos a
casa, acausa de su

familiar?
A VECES 6 10.5
CASI NUNCA 13 22.8
CASI SIEMPRE 2 35
NUNCA 33 57.9
BASTANTES VECES 3 5.3
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con

habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los

Olivos, Lima 2020

30
25
20
15

10

I. |
-_-

POBLACION

14. ;Cree que su familiar POBLACION PORCENTAJE
esperaque usted le
cuide, como si fuerala
Gnica persona con laque
puede contar?
A VECES 27 47.4
CASI NUNCA 11 19.3
CASI SIEMPRE 5 8.8
NUNCA 8 14.0
BASTANTES VECES 6 10.5
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con
habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los
Olivos, Lima 2020

30
25
20

15

10
5
5
0 I—

POBLACION

15. ¢(Cree que no dispone POBLACION PORCENTAJE
de ingresos suficientes

para los gastos a cuidar

de su familiar, ademas de

sus otras

responsabilidades

econdémicas?

A VECES 26 45.6

CASI NUNCA 12 21.1
CASI SIEMPRE 8 14
NUNCA 5 8.8
BASTANTES VECES 6 10.5

TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con

habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los

Olivos, Lima 2020

30
25
20
15

10

[52]

18

e 0
|

POBLACION
16. ¢Cree que sera POBLACION PORCENTAJE
incapaz de cuidar a su
familiar por mucho mas
tiempo?
A VECES 24 42.1
CASI NUNCA 11 19.3
CASI SIEMPRE 1 1.8
NUNCA 18 31.6
BASTANTES VECES 3 5.3
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con

habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los

Olivos, Lima 2020

25

20

15

10

Il |

POBLACION

17. ¢Siente que ha POBLACION PORCENTAJE
perdido control de su
vida desde que la
enfermedad de su
familiar se manifesto?
A VECES 20 35.1
CASI NUNCA 12 21.1
CASI SIEMPRE 10 17.5
NUNCA 12 21.1
BASTANTES VECES 3 5.3
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con

habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los

Olivos, Lima 2020

25

20

15

10

(]

E——

POBLACION

23

18. ¢Desearia poder POBLACION PORCENTAJE
encargar el cuidado de
su familiar a otra
persona?
A VECES 15 26.3
CASI NUNCA 16 28.1
CASI SIEMPRE 1 1.8
NUNCA 23 40.4
BASTANTES VECES 2 35
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con

habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los

Olivos, Lima 2020

25

20

15

10

(0]

POBLACION

4 I
-I_

19. ¢(Se siente inseguro POBLACION PORCENTAJE
acerca delo que debe
hacer con su familia?
A VECES 14 24.6
CASI NUNCA 13 22.8
CASI SIEMPRE 1 1.8
NUNCA 21 36.8
BASTANTES VECES 8 14.0
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con

habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los

Olivos, Lima 2020

30
25

20

15
10
5
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0 |

POBLACION

20. ¢Siente que deberia POBLACION PORCENTAJE
hacer mas de lo que hace
por su familiar?
A VECES 24 42.1
CASI NUNCA 5 8.8
CASI SIEMPRE 8 14.0
NUNCA 3 5.3
BASTANTES VECES 17 29.8
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con
habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los
Olivos, Lima 2020

35
30
25
20
15

10

POBLACION
21. ¢Cree que podria POBLACION PORCENTAJE
cuidar de su familiar
mejor de lo que hace?
A VECES 30 52.6
CASI NUNCA 9 15.8
CASI SIEMPRE 8 14.0
NUNCA 3 53
BASTANTES VECES 7 12.3
TOTAL 57 100%
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Factores sociodemograficos en la sobrecarga de cuidadores de nifios con

habilidades especiales en la comunidad Antinez de Mayolo del distrito de Los

Olivos, Lima 2020

25

20

15

10

w

4 I
-I_

POBLACION
22. ¢ Se siente muy POBLACION PORCENTAJE
sobrecargado por su
familiar?
A VECES 23 40.4
CASI NUNCA 5 8.8
CASI SIEMPRE 14 24.6
NUNCA 4 7
BASTANTES VECES 11 19.3
PORCENTAJE 57 100%
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ANEXO 8

Formato Google encuestas

a Sobrecarga en los cuidadores especiales [J W

Seccién 1 de 2

Apellidos y Nombres

Texto de respuesta corta

Preguntas

Respuestas @)

Sobrecarga en los cuidadores Especiales -

la presente encuesta se realizara un estudio estadistico a beneficio de los cuidadores con nifios con habilidades
especiales en base a los cuidados de enfermeria
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ANEXO 9

(Figura 1): Cuidador primario firmando consentimiento
informado

(Figura 2)Distrito: Los Olivos

Colegio especial, situado en la
Av. Antinez de Mayolo
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