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Resumen

En la actualidad, uno de los problemas mas acuciantes en la vida de los adultos mayores, es
que, puedan en algiin momento de su existencia, desarrollar una enfermedad neurodegenerativa,
lo que genera dependencia, en consecuencia, la necesidad de ayuda de una cuidador o familiar
cuidador quienes pueden experimentar sobrecarga fisica y emocional. Mediante esta
investigacion se tratd de determinar el nivel de sobrecarga y su relacién con las estrategias de
afrontamiento en el familiar cuidador de personas con enfermedades neurodegenerativas del
Hospital Almanzor, Chiclayo 2019. La investigacion presentd un enfoque cuantitativo con
disefio descriptivo de corte transversal, la muestra 116 familiares, la cual se obtuvo por un
muestreo no probabilistico, por conveniencia. Se utilizaron dos instrumentos Zarit, con el fin
de medir la sobrecarga del familiar cuidador teniendo un grado de confiabilidad y alfa de
conbrach de 0.93 y 0.80 respectivamente. Ademas de la escala de COPE con una validez de
0.91. Se han tomado en cuenta criterios de rigor cientifico y los principios de la bioética. Como
resultado se encontrd que el 70% presento un nivel de sobrecarga intenso y éste se relaciona
muy significativamente con las estrategias de afrontamiento siendo las mas comunes apoyo
emocional, religion y aceptacion. Determinando asi que existe sobrecarga en los familiares
cuidadores la que se relaciona con estrategias de afrontamiento, las mas comunes son el humor,

la religion y el desahogo.

Palabras clave: Sobrecarga (D000084802), Afrontamiento (D000097813), Familiar Cuidador
(D017028), Enfermedades neurodegenerativas (D019636).



Abstract

Currently, one of the most pressing problems in the lives of older adults is that, at some point
in their existence, they may develop a neurodegenerative disease, which generates dependency,
consequently, the need for help from a caregiver or family caregiver who may experience
physical and emotional overload. Through this research, we tried to determine the level of
overload and its relationship with coping strategies in the family caregiver of people with
neurodegenerative diseases at the Almanzor Hospital, Chiclayo 2019. The research presented a
quantitative approach with a cross-sectional descriptive design, the sample 116 family
members, which was obtained by non-probabilistic sampling, for convenience. Two Zarit
instruments were used in order to measure the burden of the family caregiver, having a degree
of reliability and Conbrach's alpha of 0.93 and 0.80 respectively. In addition to the COPE scale
with a validity of 0.91. Criteria of scientific rigor and the principles of bioethics have been
taken into account. As a result, it was found that 70% presented an intense level of overload
and this is very significantly related to coping strategies, the most common being emotional
support, religion and acceptance. Thus determining that there is overload in family caregivers

which is related to coping strategies, the most common of which are humor, religion and relief.

Keywords: Overload (D000084802), Coping (D000097813), Family Caregiver (D017028),
Neurodegenerative diseases (D019636).



Introduccion

En el contexto actual, con el pasar de los afios, se ha evidenciado un problema muy latente, y
es que la poblacion, de manera general, envejece muy rapido (OMS)?, entre los afios 2015 -
2050, la poblacion adulta mayor de 60 afios se ira incrementando en relacion a otros grupos
poblacionales pasando de 900 millones hasta 2000 millones. En el afio 2000 la poblacién adulta
mayor (60 afios) en américa latina fue del 8.2% y para el afio 2040 se proyecta a 21.4% 2. En
nuestro pais la tendencia demografica es similar, siendo el 9,6% de nuestra poblacion, Adultos
Mayores; estableciendo una relacion de 1/10 en nuestra poblacion - INEI®.

La Encuesta Nacional de Hogares (ENAHO) arroja que el afio 2017, dentro del segundo
trimestre, se tiene al menos un adulto mayor en el 41,8% de hogares del pais; también se observo
que el 80,9% accedieron al seguro integral de salud (S1S) y Essalud, en un 40,7% vy el 34,4%
respectivamente®.

El crecimiento demografico va proporcionalmente con el envejecimiento, asi como con el
incremento de patologias no transmisibles y degenerativas como Parkinson y Alzheimer,
incluyendo otras afecciones con relacion de salud mental, edad, oncologia, neuropatias cronicas
y problemas del sistema osteomuscular®.

Definitivamente, el proceso en el cual la enfermedad degenerativa va tomando autoridad y
aumentando progresivamente, es un aspecto muy complejo para el familiar cuidador, teniendo
en cuenta todo lo que tiene que sobrellevar, la carga emocional, el estrés, el cansancio, etc., sin
sumarle claro esté el ver sufrir a la persona que quiere y estima®.

Por ende, el problema de los cuidadores se puede observar desde distintas perspectivas, tal es
asi, que tienen familiares con enfermedades oncol6gicas, neurodegenerativas, son los
cuidadores quienes, conllevan una sobrecarga emocional severa. Lo cual incluye, en todo
momento no solo la atencion las 24 horas del dia, sino también el acompafiamiento a las
distintas etapas de tratamiento’.

En ese sentido el impacto que generan las enfermedades neurodegenerativas se torna dificil de
manejar, ya que no solo interviene el desconocimiento de la enfermedad y también la busqueda
de alguien que se encargue del cuidado total de esa persona que generalmente es la persona mas
allegada a la persona afectada. Aqui radica el problema, puesto que mientras toda la atencion
se enfoca en la enfermedad y la persona enferma, nadie se da cuenta del estado por el cual
atraviesa el cuidador, no se percatan de la ansiedad y depresion®® que puede ir deteriorando su
salud.

El familiar cuidador principal es quien mantiene una relacion directa con las consecuencias de

la enfermedad y, por tanto, sus sentimientos hacia la enfermedad van a condicionar la manera



de afrontarla. Por lo tanto, las enfermedades neurodegenerativas afectan tanto al paciente como
al familiar cuidador principal; éste es también recipiente de las consecuencias de la enfermedad
y, por lo tanto, debe ser objeto de atencion preferente en las politicas de proteccion &,

Hay que considerar que el familiar cuidador principal genera importantes cambios en los roles
personales y familiares, lo que puede generar crisis que amenacen su estabilidad, ya que su
dedicacion al familiar, cada vez se hace mayor conforme la enfermedad avanza.

Para dar respuesta a esta situacion, el familiar modifica todo su ambiente, habitos y forma de
vivir, se hace responsable del rol que ahora le corresponde y de lo que esto implica, es decir
estar siempre al pendiente de las necesidades que debe satisfacer en el cuidado®. Suele ocurrir
que este rol es asumido por lo general por mujeres quienes tiene el rol de esposa, madre, hija,
hermana, etc.®

Es comdn también observar en los familiares cuidadores cambios en el aspecto fisico,
psicolégico y fisiologico, en lo que denominariamos, estrés, depresion, cansancio, fatiga
muscular, problemas de tensién arterial, aumento de peso, problemas del corazén, cefalea,
etc.ll.

Sanchez'?, manifiesta que los familiares que han asumido este rol de cuidador, deben asumir de
igual forma lo que conlleva esta mision, la cual se puede y se debe analizar desde un punto de
vista multidimensional, ya que no es solo el agotamiento fisico, sino el cansancio emocional, la
tristeza de observar constantemente a tu familia en esas circunstancias. Lo que conlleva a
sobrecarga como producto del cuidado constante y entregado. 13

El nivel de sobrecarga que experimenta el familiar cuidador puede dividirse en: sobrecarga
objetiva, donde intervienen actividades exclusivas de cuidado, y por otro lado sobrecarga
subjetiva, donde intervienen los sentimientos y emociones que provocan dicha labor de
cuidado.*

En este sentido, es el afrontamiento quien aparece como una respuesta al panorama descrito,
afrontamiento que se puede asumir en modo positivo 0 negativo y que procurara mantener una
estabilidad en los diferentes ambitos lo personal, pasando por lo familiar hasta lo laboral®
Para Lazarus y Folkmanel %6, es importante precisar que, el afrontamiento surge de diversos
factores, pero ante todo, es una repuesta a cualquier tipo de problema, y més atn cuando se trata
de alguna enfermedad de un familiar cercano. Y en base a ello, los esfuerzos mentales y de
conducta, son producto de la reaccion y de las ganas de lograr el bienestar del familiart’.

Los familiares cuidadores para poder sobrellevar esta carga y hacerle frente a situaciones
desesperantes y angustiosas suelen poner en practica algunas estrategias como: busqueda de

informacidn, distraccion, apoyo de diferentes personas que no son exclusivas en el cuidado, etc.
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Todas estas estrategias de afrontamiento les conducen a una mayor competencia para cuidar
de su familiar.

También se encuentra como medio de afrontamiento enfocado mas en lo emocional, la religion,
expresando que la enfermedad es una “prueba divina” y entrando en la religion encontraran
consuelo. Otra estrategia es el uso de medicamentos que ayudan al familiar cuidador a
mantenerse activo, despierto o incluso para que pueda llegar a descansar.

El presente trabajo se elabord debido a que las enfermedades neurodegenerativas son
enfermedades prevalentes y su incidencia va en aumento®, ademas estas afectan no sélo a la
persona que la padece sino también a la familia, pero sobretodo al familiar cuidador quien lleva
consigo una gran responsabilidad y por tal motivo se ve comprometido todo su ser, surgiendo
cambios en su vida y entorno; de alli que también deba formar parte de la responsabilidad de
cuidado de la enfermera el cuidar de esta persona.

La relevancia de esta investigacion radicé en develar estrategias en los que se apoya el familiar
cuidador de las personas con enfermedades neurodegenerativas ya que son ellos quienes tienen
toda la responsabilidad del cuidado domiciliario, de la misma forma, conocer el nivel de
sobrecarga en la vida del mismo a través del uso de la escala de Zarit, considerando que existe
la depresion, ansiedad y estrés en el cuidador, debemos tomarlos en consideracion para poder
redirigirlas a las diferentes estrategias de afrontamiento disminuyendo la afectacién en el
bienestar del cuidador, y por lo tanto evitar afectar al ser cuidado.

Asimismo, se justifico este trabajo dado que no hay muchas investigaciones realizadas a nivel
local.

En este estudio se tuvo como objetivos: Determinar el nivel de sobrecarga y su relacion con las
estrategias de afrontamiento en el familiar cuidador de personas con enfermedades
neurodegenerativas. Identificar el nivel de sobrecarga en el familiar cuidador. Asi también

identificar las estrategias de afrontamiento utilizadas por el familiar cuidador.

Revision de literatura

Considerando los antecedentes de la investigacion se han planteado los siguientes trabajos:
Kazemi, A., Azimian, J., Mafi, M. en el 2021 ejecutaron un estudio transversal correlacional
donde se analizé la relacion entre la sobrecarga del cuidador y las estrategias de afrontamiento
en cuidadores iranies de pacientes con stroke, diferenciando entre cuidadores masculinos y

femeninos. Participaron 110 cuidadores, usando cuestionarios Zarit y Lazarus. Los resultados
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mostraron que cuidadores con mayor carga usaban mas estrategias negativas, sugiriendo la

necesidad de programas para fomentar habilidades de afrontamiento efectivas.

Wang Y, Tian S, Yi J, Cai C, Zhu Y, Shi C.1° en Wuhan, China el 2023 realizaron un estudio
transversal donde se analizé como los recursos de afrontamiento internos y impactan la carga
familiar y el malestar psicoldgico en cuidadores de personas con demencia. Se encuestaron 193
parejas de personas con discapacidad y sus cuidadores, utilizando PLS-SEM para el analisis.
Se confirmd que los recursos de afrontamiento mediaban la relacion entre la carga y el malestar,

subrayando su papel crucial en la salud mental de los cuidadores.

Mariezcurrena-Fernandez et al.?°, en el 2022, Espafia, los autores plantean la importancia de los
cuidadores familiares en enfermos con demencia. Su objetivo, fue evaluar la adaptacién de los
cuidadores familiares de enfermos con demencias. De igual forma, se buscé establecer una
relaciéon entre sobrecarga y resiliencia, analizar las diferencias significativas de sexo entre
cuidadores y detectar diferencias economicas y comparar las estrategias de afrontamiento
utilizadas frente al estrés. Concluyeron que, toda la informacion sistematizada permitié mejorar

los cuidados paliativos ejercidos en los procesos de mejora.

Chacon R, Edward. Valverde DC, Lucero.? en el afio 2013, en la ciudad de Trujillo, realiz6 un
trabajo sobre la sobrecarga y afrontamiento de familiares de personas que sufren la enfermedad
del Alzheimer, sefialan que es muy importante el apoyo de la familia para sobre llevar la carga,
por el bienestar fisico y emocional del cuidador. Segun los autores, los familiares han utilizado
algunas estrategias de afrontamiento, como, pensamiento desiderativo, resolucién de problemas
y reestructuracion cognitiva, como lo cual de una forma otra, ayudo6 y tuvo mucha relevancia

para afrontar con seguridad esos problemas.

Hidalgo P, Liliana.?? en el afio 2013 sefiala en su investigacion realizada en Lima- Per( y
comprueba que los factores de la sobrecarga pueden ser asumidos y tratados a través de
estrategias adecuadas de afrontamiento. Si bien es cierto, existen muchos factores de
afrontamiento y que éstas estan supeditadas por el tipo de enfermedad, cabe precisar que, de
igual forma, es la mejor respuesta para seguir asumiendo esa labor.

Alegre H, Zoraida. Cuya C, Beatriz.3, en el afio 2018 de igual forma, en su trabajo sobre la
relacién entre el afrontamiento y la sobrecarga de familiares de personas con esquizofrenia,

precisa que, al existir correlacion entre las dos variables, se analizd que las estrategias de
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afrontamiento mas comunes fueron, el pensamiento desiderativo y la evitacion de problemas,
lo que conlleva a concluir que si existe correlacion entre las dos variables de estudio.
Mendoza E. Lima.?*, realiz6 en Lima- Per( un estudio en el afio 2015, en dicho trabajo,
manifesto que, el acompafiamiento de los familiares no solo llega a influir radicalmente en las
personas, sino que, en algunas circunstancias, puede conllevar a causar un sindrome de
sobrecarga familiar, concluyendo que, la mayor causa de este sindrome, es la discapacidad o
enfermedad del paciente.

Véasquez D, Nayely.? en Chiclayo 2015, manifiestan en su trabajo, que la sobrecarga en el
cuidado de adultos mayores, puede influir de diversas formas en los familiares. Tal es asi que,
en algunas circunstancias, esta labor puede ser realizada por cuidadores informales, sin
conocimiento, sin estudios o inclusive sin el menor detalle de cuidar verdaderamente al
paciente. En ese sentido, segun los resultados del trabajo, mas de la mitad de los cuidadores
entrevistados, son mujeres, y de ellas, la mayoria son familiares directos, a su vez, un gran

porcentaje de estas personas cuidadoras tienen una edad promedio de 35 a 40 afios.

Sobrecarga

A grandes rasgos, el término carga del cuidador, engloba al estado resultante en las personas
que toman a cargo el cuidado de otros, los cuales presentan limites en su rol social, incluyendo
su autocuidado y su relacién con la sociedad?®.

La sobrecarga subjetiva, se puede comprender también como un elemento mas dentro del
conjunto de acontecimientos estresantes que pueden afectar a la cuidadora. En ese sentido, se
concibe como la percepcidn que tiene esta persona sobre el impacto que sufre en los diferentes
aspectos de su vida, por el hecho de tener a su cargo a un paciente con diversos grados de
discapacidad?®.

La sobrecarga podemos definirla como la percepcion de acaparamiento en las distintas
dimensiones de la vida del cuidador (salud, econémico, individual y a nivel comunitario) por
el cuidado del familiar?’. Se figura también como el desarrollo individual del tutor en respuesta
a necesidades de apoyo, siendo de caracter multidimensional, con rasgos objetivos y subjetivos.
A nivel objetivo influyen en los cambios que los tutores deben realizar en diferentes entornos
de vida, y a nivel subjetivo observamos las respuestas emocionales a las necesidades del
cuidado.?®

“Otra definicion para la carga es “un gasto para los familiares”. Siendo la parte objetiva los
sucesos, tareas y peticiones asumidas por la familia del paciente y la parte subjetiva incluye

conceptos abstractos (sensaciones, conductas y conmociones del tutor)”?°,
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Esta sobrecarga puede superar los limites del cuidador, si esto se da, conlleva a un desgaste
perjudicial en su salud, siendo méas habitual la molestia psiquica, destacando la ansiedad y
depresion, pero no es la Unica arista, también encontramos que puede afectar otros puntos
importantes en el desarrollo normal del cuidador como su salud, la parte social (aislamiento,
poco tiempo libre), detrimento econdémico y por ultimo su calidad de vida. Englobando y
analizando todos los puntos antes mencionados se concluye que ocasiona el denominado
sindrome del cuidador.

Las personas afrontan de manera diferente las situaciones que se les presentan, debido a esto se
prioriza el grado de significancia que da el paciente a la situacion por la que esta atravesando,
y lo que puede conllevar con el desarrollo normal de su vida, ademas de los medios y maniobras
que tiene a la mano para afrontarlas *X. Tal es asi, que, que inclusive el cuidador informal, quizas
sin percatarse puede caer en unos cuadros depresivos severos o de cansancio fisico y emocional,
incluso genera acortamiento del tiempo propio, perdida de libertad y descuido con su rol social,
desencadenando conflictos entre la familia directa e indirectamente. Por otro lado, las
consecuencias pueden ser®?: cansancio, agotamiento, irritabilidad, bajo rendimiento laboral,

alejamiento social y en algunos aspectos, baja economia en el ambito personal y familiar.

Afrontamiento

El afrontamiento guarda relacion con lo fisico y lo mental, es decir, el esfuerzo que la persona
debe hacer para sobrellevar una situacion complicada, involucra a toda su persona, desde sus
facultades espirituales, hasta las motoras®3.

El término “afrontamiento” es la traduccion al espafiol del término inglés “coping”, siendo la
indicacion para sobrellevar algin tipo de problema, situacion estresante o peligro que se
presente. La teoria cognitivo-conductual es fundamental, ya que este concepto se basa en lo
descrito. Explica que la obstruccién de los sentimientos y conductas se debe a la estructura de
los diversos acontecimientos y experiencias que surgen de manera inesperada 3.

El afrontamiento se entiende como formas distintas que presenta una persona para enfrentar un
problema en un determinado momento, sea de forma positiva 0 negativa. También puede ser
definida como las actitudes y procesos mentales que controlan determinadas necesidades
internas o externas y siendo estas un exceso de las necesidades humanas®®.

El afrontamiento engloba a los pensamientos, actitudes sencillas y oportunas que promueven la
absolucion de las dificultades y consiguientemente disminuir el estrés. Dentro de estas

caracteristicas esta la proteccion del yo conforme la dindmica inconsistente del temperamento®®.
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En ese sentido, existen algunos estilos de afrontamiento. Segin Carver, Scheier y Weintraub
existen estos estilos®”: afrontamiento activo, mediante el cual, la persona toma la iniciativa para
solucionar el problema; la planificacion; el apoyo instrumental, bajo el cual, la persona puede
buscar ayuda, ya sea de profesionales o personas con experiencia; basarse en un apoyo
emocional; tener momentos de ocio Yy distraccion; saber desahogarse correctamente;
desconectarse del factor estresante; volver a retomar el problemay darle otra mirada; aceptacion
de los problemas; negacion o falsa creencia que el problema no existe; la religion como apoyo

espiritual; el uso de bebidas alcohdlicas y los estados de buen humor.

Familiar Cuidador

Como aspecto esencial, es que el familiar cuidador, viene siendo un familiar con valores muy
bien marcados, con fortaleza fisica y espiritual y con la satisfaccion de hacer algo por la persona
que ama, sin recibir nada a cambio, aunque la situacion conlleve a sacrificar otros aspectos de
su vida, por el cuidado del familiar con alguna enfermedad®?,

El familiar cuidador va a otorgar un cuidado informal, sin ningan incentivo econémico, segin
el grado de responsabilidad pueden clasificarse como primarios (principales) y secundarios,
definiéndolos como aquel individuo que esta pendiente del familiar afectado. Este cuidador
forma parte del engranaje en nuestro sistema de salud en el cuidado de las personas mayores
con dependencia, y evitar el internamiento y hospitalizacion de estos pacientes dependientes®®.
Las mujeres, entre ellas conyugues e hijas conforman la mayoria de los cuidadores principales,
ejerciendo el rol de cuidador de manera informal, siendo asumida de forma voluntaria, no
pudiendo cumplir o darse tiempo para sus propias actividades ya que no existen los medios

econdmicos para contratar a un profesional, o porque no hay otra alternativa®2.

Enfermedades neurodegenerativas

Este tipo de enfermedades guardan relacion con la pérdida progresiva de las neuronas, y que en
cierto modo va a afectar al sistema nervioso central, impidiendo en algunas circunstancias el
funcionamiento de su capacidad motora?.

Las enfermedades neurodegenerativas (END)® son una de las principales causas de muerte de
los pacientes. Se tiene como enfermedades neurodegenerativas al: alzheimer, parkinson,
esclerosis lateral amiotrofica, lo que conlleva a la pérdida de diversas funciones del cerebro y

del aspecto motor.
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Enfermedad de Alzheimer:
Es una enfermedad cerebral degenerativa primaria de etiologia desconocida, caracterizada por
rasgos neuropatoldgicos y neuroquimicos distintivos. Este trastorno suele comenzar de manera

insidiosa y progresa lenta pero constantemente a lo largo de varios afios®.

Enfermedad de Parkinson:
Es un trastorno neurodegenerativo crénico y progresivo que afecta principalmente el
movimiento. Se caracteriza por sintomas motores como temblores, rigidez muscular,

bradicinesia (lentitud de movimiento) y problemas de equilibrio®.

Esclerosis multiple:
Es una enfermedad crénica que afecta al sistema nervioso central. Tal es asi que se llega a la
desmielinizacion y la gliosis, lo que conlleva a una mortalidad elevada, por la debilidad, atrofia

muscular, etc.?

Enfermedades neuromusculares:

Son tipos de enfermedades con sentido crénico, en la cual, se ven afectados las conexiones
neuromusculares, dando pase a las inflamaciones musculares y a la debilidad de la unién
neuromuscular —unién del masculo con el nervio- y aunque puede aparecer en cualquier etapa

de la vida, cominmente aparece en la etapa del adulto mayor.3!

Definicion de términos bésicos

Sobrecarga:

Es la conclusion de un esfuerzo fisico, psicolégico y mental.

Afrontamiento:

Es la respuesta los diversos tipos de problemas y de sobrecargas que impiden el progreso de la
persona.

Familiar cuidador principal:

Es la persona que, de una forma u otra, cuida de su familiar en sus funciones bésicas, lo cual es
necesario cuando se trata de enfermedades neurodegenerativas.

Enfermedad neurodegenerativa:

Este tipo de enfermedades dafian el sistema nervioso central y, a su vez, causan una pérdida

neuronal progresiva.
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Materiales y métodos

Tipo y nivel de investigacion

La presente investigacion fue de tipo cuantitativo.
Disefio de la investigacion

El disefio fue descriptivo, correlacional de corte transversal.

Poblacién, muestra y muestreo
Poblacion
La poblacion estuvo constituida por todos los familiares cuidadores de pacientes con
enfermedades neurodegenerativas del Hospital Almanzor, considerando los servicios
hospitalizacién de neurologia y geriatria. Se obtuvo una base de datos de pacientes atendidos
de una investigacion, del periodo agosto- octubre 2018. Se aplicé a un total de 116 familiares
cuidadores.
Muestra y muestreo:
En esta investigacion la muestra fue censal, ya que se tomé el 100% de la poblacion los servicios
seleccionados del Hospital Almanzor, considerandola como un nimero manejable de personas.
Cantoni R*, plantea que la muestra censal es cuando se considera a la muestra relativamente
proporcional a la poblacion.
El muestreo utilizado fue de tipo no probabilistica, este supone un procedimiento de seleccion
orientado por conveniencia del investigador y de las circunstancias del lugar donde se aplicé el
instrumento®,
Se utiliz6 el muestreo no probabilistico por conveniencia, eligiendo a los miembros mas
proximos.
Criterios de seleccion
Criterios de inclusion:
« Familiares  cuidadores principales de pacientes con enfermedades
neurodegenerativas tales como: enfermedad de Alzheimer, Enfermedad de
Parkinson, Esclerosis maltiple y enfermedades neuromusculares.
o Familiares cuidadores principales de personas con enfermedades
neurodegenerativas que tengan mas de 3 meses de cuidando de manera perenne.
« Familiares cuidadores principales mayores de 18 afios hasta 60 afos.
Criterios de exclusion:
« Familiares que cuidan por menos de 12 horas diarias al familiar o lo hacen

esporadicamente.
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Familiares que no deseen participar voluntariamente en el estudio.

Familiares cuidadores con edad mayor a 60 afios, puesto que debido a su edad
pueden presentar alguna comorbilidad (HTA, catarata, artrosis, etc.) que afecte el
resultado de la investigacion.



Operacionalizacion de variables
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UNIDAD
DEFINICION DEFINICION
VARIABLE CONCEPTUAL OPERACIONAL DIMENSIONES INDICADORES DE ESCALA
MEDIDA
Dominio 1:
Sol_orecarga itern 1-4
. . tiempo
Vta)llora la vweg&(:jla de IaI dependiente
sobrecarga sentida por e .
cudador s 2 i | CUIGE00Tprincipal meciante | Dominio2: | 2248) No
. 22 items, evaluando el Sobrecarga a la Item 5- 9
gue soporta éste al . . Escala de | sobrecarga
. . impacto sobre su salud, vida personal !
cuidar al paciente o ) Likert (47-55)
Sobrecarga del . . economia, vida social y —— .
i dependiente siendo una . . Dominio 3: . Puntaje | Sobrecarga
cuidador relaciones interpersonales. . Item 10 - 12
respuesta . Sobrecarga fisica 0,1, 2,3, leve
. . Cuyo puntaje es de 22y 110
multidimensional a g _ — 4 (56-110)
puntos y se clasifica en <46: Dominio 4:
factores estresantes y su o sobrecaraa. 47-56: Sob ftem 13 - 15 Sobrecarga
percepcion es subjetiva. ga. _ ’ obrecarga €m 13- intensa
sobrecarga leve; >57 Social
sobrecarga intensa. —
Dominio 5:
Sobrecarga item 16 - 22
Emocional:
Entendido como un Escala de Afrontamiento Apoyo ftem 1 -2
_ - " . ional Escala de
Afrontamiento esfuerzo cognitivo y espafiola Brief COPE- 28., émociona Likert
conductual orientado inventario de 28 items y 14 Apoyo Social item 3- 4 Puntaje

manejar, reducir,

sub escalas, con puntuaciones




minimizar, dominar, 0
tolerar las demandas
externas e internas que
aparecen y generan
estrés3®

entre “nunca hago esto” a
“siempre hago esto.

Afro:ct;?()iento ftem 5 - 6
Planificacion item7-8
Slifgngfas ftem 9 - 10
Humor item 11 -12
Religion item 13-14
Autodistraccion ftem 15 - 16
Negacion item 17 - 18
Desahogo ftem 19 - 20
Auto inculpacion item 21 -22
Desconexion item 23 - 24
Rein;irggzcién itemn 25 - 26
Aceptacion item 27 - 28

01,23,
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Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos

En el presente estudio la técnica utilizada fue la encuesta, los instrumentos: 2 cuestionarios
(Sobrecarga del Cuidador de Zarit y la Escala de COPE-28). Se aplicaron los instrumentos
teniendo en cuenta los criterios de rigor éticos y obteniendo el consentimiento informado de
cada participante. Ambos instrumentos estan validados en el idioma espafiol:

1. Sobrecarga del Cuidador de Zarit: adaptado al espafiol por Martin 3° mide el Nivel de
sobrecarga y consta de 22 items, mide los sentimientos de los cuidadores con los receptores del
cuidador y el impacto que la asistencia tiene sobre su salud, economia, su vida social y
relaciones interpersonales. Se verifica el grado de molestia por el cuidador en cuanto a los
items planteados: 0, 1, 2, 3, 4.

En Per( la escala fue validada en el estudio de Lizman® en Trujillo, con Confiabilidad de
0,92. En Chiclayo la investigacion de Li Quiroga?® le da validez de 0.93 y confiabilidad de 0.80.

2. Escala de COPE-28: es la version espafiola del Brief COPE de Carver*! realizada por
Moréan y Manga*?. Fue traducida al espafiol y esta enfocado para evaluar formas especificas de
afrontamiento que usan las personas en situaciones de estrés. Validado en Estados Unidos en
una investigacién con 978 estudiantes universitarios, con un indice de alfa de Conbach entre
0.45 hasta 0.92*%. En Peri el COPE fue validado en un estudio con 300 estudiantes
universitarios, la totalidad de las escalas oscilan el 0.53 al 0.91%. el punto recomendado por
Hernandez Sampieri** para una consistencia media, sin embargo 5 escalas no superan el 0.7
recomendado 6ptimo

Es una especie de inventario y que de una forma u otra, permite analizar como el familiar
afronta esta situacion, ya sea con estrategias como planificacion, afrontamiento, desahogo,

aceptacion, etc.

Plan de procesamiento y analisis de datos

Se utilizo la estadistica descriptiva, también la prueba paramétrica del Chi cuadrado (x?) para
evaluar la hipotesis a cerca de la relacion entre dos variables categoricas, esta prueba se calcula
por medio de tablas de contingencia de dos dimensiones y cada dimensién contiene una
variable. Debido a que en la distribucion de los datos se debe conocer la independencia o0 no
entre las variables. Se us6 también un intervalo de confianza al 95% y un nivel de significancia
menor o igual al 0.5%

Los datos recolectados fueron ingresados a la base de datos del programa STATA 2014.
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Consideraciones éticas

Para el desarrollo de la investigacion se tuvo en cuenta los siguientes principios éticos del
informe Belmont®.

- Principio de responsabilidad: despejando cualquier duda de los participantes, asi como el
compromiso de cumplir los objetivos planteados a fin de lograr un beneficio para dichas
personas; finalizando las entrevistas se realizd una consejeria sobre la enfermedad por la que
atraviesa su familiar y como poder satisfacer sus necesidades y las de su familiar.

- Principio de Respeto a las personas, todas las personas deben ser tratadas como agentes
autonomos, la misma que debe estar protegida. El familiar cuidador tuvo opcion a participar
del estudio después de firmar el consentimiento informado (anexo 01) habiendo conocido la
informacidn correspondiente sobre la investigacion.

- Beneficencia: el presente estudio no caus6 ningun tipo de dafio, a su salud ni integridad, se
respetd su bienestar durante el tiempo que duro la investigacion.

Justicia: a cada persona se le tratd como igual, sin discriminacién de ningudn tipo.



Matriz de consistencia
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PROBLEMA OBJETIVO VARIABLE HIPOTESIS POBLACION DISENO INSTRUMENTO
¢(Cuél es el e Objetivo e Sobrecarga Sobrecarga del
nivel de general: Cuidador de Zarit:
Sobrecarga y Resultado de
afrontamiento del Determinar el nivel | combinaciones de trabajo Mide el Nivel de
familiar cuidador isi i . ., sobrecarga y consta de
de sobrecarga y su | fisico, emocional y He: EI nivel de La poblacién gay
de personas con | relacion con las | restricciones sociales. ' . , - 22 items. Evaluando la
sobrecarga tiene | estara constituida
enfermedades estrategias de e Afrontamie . salud, economia, vida
relacion por todos los
neurodegenerativa | afrontamiento en el nto: T - social 'y relaciones
significativa con | familiares
s en un hospital | familiar cuidador de iti . . ) interpersonales. La
P Esfuerzo - cognitivo y el afrontamiento | cuidadores  de Método P
pablico, Chiclayo | personas con | conductual orientado a . . - Confiabilidad y validez
del familiar | pacientes con | descriptivo
2019? enfermedades manejar, reducir, . . en Perl es de 0,93 y
cuidador de | enfermedades correlacional
neurodegenerativas, minimizar, dominar 0 . confiabilidad de 0.80%
personas con | neurodegenerativ
Chiclayo 2019. tolerar las  demandas enfermedades as, siendo el total
externas e internas - que neurodegenerativ | de 116
e Objetivos aparecen y genera estrés. 8 . Escala de COPE-28:
as. cuidadores.
especificos: es la version espafiola

-ldentificar el nivel

de sobrecarga en el

del Brief COPE de
Carver, posee un grado

de validez y




familiar cuidador de
personas con
enfermedades

neurodegenerativas.

-ldentificar las
estrategias de
afrontamiento utilizadas
por el familiar cuidador
de personas  con
enfermedades

neurodegenerativas
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confiabilidad de 0.91.
Es un inventario de 28
items y 14 sub escalas,
evaluando
“Afrontamiento activo,
Planificacion, Apoyo
instrumental, Uso de
apoyo emocional, Auto
distracciéon, Desahogo,
Desconexion
conductual,
Reinterpretacion
positiva y crecimiento,
Aceptacion, Negacion,
Acudir a la religion,
Uso de sustancias,
Humor, Auto

inculpacion”
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Resultados y discusion
Este estudio se encuestd a un total de 116 familiares de cuidadores de pacientes con
enfermedades neurodegenerativas del Hospital Almanzor, los resultados obtenidos se presentan

a continuacion en tablas y graficos con su respectiva descripcion y analisis.

Se observa dentro de las caracteristicas sociodemograficas presentes en la tabla N°1 que el
62.07% de cuidadores pertenece al sexo femenino y el 37.93% al sexo masculino, obteniéndose
resultados similares con los trabajos de, Kazemi A8, muestra que el 77.7% de su estudio fueron
mujeres, Wang Y?*° describe en su estudio que el 65.8% son mujeres, Chacon?!, reporta un
porcentaje de cuidadores de sexo femenino de 82.5% y sexo masculino de 17,5%. Vasquez D,
Nayely25 informa que el 81.82% son mujeres y el 18.18% son varones. Con estos resultados
apreciamos que los cuidadores del sexo femenino predominan y esto puede estar relacionado
con el papel social y cultural que aun en la actualidad las mujeres cumplen en la sociedad, ya
que se les encarga a las ellas el cuidado de los miembros del hogar y se suele dar al hombre el
rol de sostén de la familia’.

Los resultados obtenidos en relacion al grado de parentesco que tienen los familiares
cuidadores, los que ocupan el mayor porcentaje con un 79.31% son los hijos, luego esta el
cényuge con un 15.52% y otro tipo de parentesco con un 4.17%. Resultados similares se
obtienen en el estudio de Chacén?’ los hijos un 57,5% , esposo (a) 12,5% , sin embargo a nivel
de otros cuidadores ocupan un 30%, por ejemplo: nueras, sobrinos, nietos; Wang Y, también
muestra que los hijos ocupan un 57.51%. Con estos datos objetivamos que los hijos cumplen
un papel fundamental en el cuidado de estos pacientes, sufren los distintos niveles de sobrecarga
y se deberia tener claro qué medidas de afrontamiento podrian ser mas efectivas para ayudarles
con la sobrecarga.

En el grado de instruccion Vasquez D. Nayely evidencia que el 50% posee estudios
superiores. Kazemi A, muestra 50.9% con estudios superiores. Nuestra investigacion coincide

con estos antecedentes.



25

Tabla N° 1: Caracteristicas sociodemograficas del familiar cuidador de personas con

enfermedades neurodegenerativas del Hospital Almanzor— Chiclayo 2019.

Caracteristicas N %
Edad* 39.47 9.87
Adulto joven 21 18.10
Adulto maduro 95 81.90
Sexo

Masculino 44 37.93
Femenino 72 62.07
Grado de instruccion

Primaria 14 12.07
Secundaria 44 37.93
Superior 58 50
Parentesco

Hijo 92 79.31
Esposa(o) 18 15.52
Otra 6 4.17
Ocupacion

Independiente 41 35.34
Trabajo en casa 25 21.44
No trabaja 17 14.66
Formal 33 28.45

Leyenda: * *Se usa media y desviacion estandar.

Sobre el tipo de patologia que padece el familiar del cuidador se tomaron en cuenta
enfermedades neurodegenerativas, las cuales llevan a un deterioro progresivo de las
capacidades cognitivas, conductuales y de movimiento, contribuyendo al deterioro progresivo
y necesitando un cuidador. Podemos observar en la tabla N°2 que la mayoria cursa con
Alzheimer (38.79%) y enfermedad de Parkinson (37.93%) con porcentajes similares, y en
menor cuantia tenemos esclerosis maltiple (13.79%) y otras enfermedades neuromusculares
(9.48%). Debido que el espectro de enfermedades neurodegenerativas es amplio vemos

diferencias en la prevalencia con nuestros antecedentes tal como Mendoza?* paralisis cerebral
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(10.1%) demencia (5.8%), y Mariezcurrena-Fernandez Aintzane?® Alzheimer 74.1% demencia

23.2%

Tabla N°2: Enfermedades neurodegenerativas que padece el familiar del cuidador del

Hospital Almanzor- Chiclayo 2019.

Tipo de enfermedad N %
Enfermedad de Alzheimer 45 38.79
Enfermedad de Parkinson 44 37.93
Esclerosis maltiple 16 13.79
Enfermedades neuromusculares 11 9.48
Total 116 100.0

Teniendo en cuenta los criterios de seleccion, la tabla 3 muestra que el 45.69% de los

familiares ha estado cuidando por més de 3 afos, el 22.41% entre 1 y 3 afios, el 17.24% entre

7y 12 meses, y el 14.66% por menos de 6 meses.

Tabla N°3: Tiempo que lleva el familiar cuidando personas con enfermedades

neurodegenerativas del Hospital Almanzor- Chiclayo 2019.

Tiempo que cuida N %
Menos de 6 meses 17 14.66
7 a 12 meses 20 17.24
1 a 3 afos 26 22.41
Mas de 3 afios 53 45.69
Total 116 100

Respecto al nivel de sobrecarga del familiar (usando mediana y rango intercuartilico) el

7.76% de familiares cuidadores con enfermedades neurodegenerativas no presenta sobrecarga,

14.66% sobrecarga leve y 77.59% sobrecarga intensa. Estos resultados difieren de los

presentados por Kazemi A.'® quien muestra sobrecarga leve 52,7%, moderada 46,4% Yy

sobrecarga grave 0,9%. En el trabajo de Mariezcurrena-Fernandez Aintzane®® 67,3%

presentaban ausencia de sobrecarga, el 18,3% sobrecarga ligera y un 14,4% con una intensa.

Chacén R, Edward?! quien evidenci6 que el 40% presenta sobrecarga leve, 32,5% no sobrecarga

y 27,5% sobrecarga intensa. Del mismo modo Alegre H, Zoraida? obtiene como resultados que
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el 35,8% presentan sobrecarga minima y leve; y el 28,4% sobrecarga intensa. Debido a las
diferencias observadas con nuestros antecedentes?®?3, seria pertinente Ilevar a cabo una nueva
investigacion para identificar otros factores que puedan influir en el nivel de sobrecarga.
Ademas, se podria analizar si los criterios de seleccidn tienen un impacto significativo en los
resultados obtenidos. Vasquez D, Nayely® encontrd, que la sobrecarga ligera, aunque, sea de

las més leves, es de las mas comunes, por ser constante y duradera en el tiempo.

Tabla N°4: Nivel de Sobrecarga del familiar cuidador de personas con enfermedades

neurodegenerativas segun la Escala de Zarit.

Nivel de Sobrecarga por N %
escala de Zarit

Sin sobrecarga 9 7.76
Sobrecarga leve 17 14.66
Sobrecarga intensa 90 77.59
Total 116 100
ZARIT* 55 51a58

*Se usa mediana y rango intercuartilico

Respecto a las dimensiones de sobrecarga de familiares (Figura 2), las dimensiones méas
afectadas son: sobrecarga tiempo dependiente y fisica, con 74.1% y 72.4% respectivamente,
predominan sobre las dimensiones restantes, mientras que la dimension de sobrecarga
emocional (22.4%) no muestra mucha relevancia. Ademas, las dimensiones de sobrecarga en
la vida diaria y social muestran relevancia intermedia con respecto a las dimensiones descritas
anteriormente. En el trabajo de Kazemi A'® se observa que la dimension fisica y social
concuerdan con nuestro trabajo, por lo que el agotamiento fisico y el abocarse de lleno al

cuidado son factores importantes en el desarrollo de la sobrecarga?®.
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neurodegenerativas en Lambayeque.

SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Figura 2: Dimensiones de Sobrecarga de familiares de pacientes con enfermedades
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En relacion al afrontamiento de familiares (Figura 3), las estrategias mas utilizadas fueron
apoyo emocional (100%), aceptacion (91.38%), religién (90.52%) y apoyo social (89.66%).
Mientras que las menos utilizadas por los cuidadores fueron uso de sustancias (93.97%), humor
(87.07%) y autoinculpacion (86.21%).

La Religion como estrategia de afrontamiento coincide con significancia en el estudio de
Hidalgo?? (12.2%), siendo ésta utilizada por los familiares cuidadores para encontrar fortaleza,
las personas suelen orar pidiéndole a Dios que les ayude a solucionar sus problemas, asi mismo
aseguran que su condicion religiosa y ser cuidadores de forma voluntaria, no les genera
incomodidad, ademas afirmaron no sentir sobrecarga alguna lo cual podria explicarse como la
religion puede ser tomada como un medio para encontrar un significado u orientacion
existencial ante esta adversidad. Por otro lado, la reinterpretacion positiva (12.6%) y la
planificacion (11.2%) son las estrategias mas usadas en el estudio de Hidalgo?, en nuestra
investigacion si se usaron las estrategias de Reinterpretacion positiva (61.21%) y Planificacion
(81.03%) aunque en menor cuantia.

En el trabajo de Mariezcurrena-Fernandez Aintzane? la estrategia aceptacion es la mas
utilizada coincidiendo con nuestro trabajo lo que permite reducir la angustia emocional y
permitir que las personas encuentren maneras constructivas de vivir con la situacion®’

En comparacion con el estudio de Alegre? “Uso de Estrategias de Afrontamiento y Nivel

de Sobrecarga del familiar cuidador de pacientes con esquizofrenia” aplicado a 67 participantes
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tuvo como resultado el uso de las estrategias: pensamiento desiderativo (71.6%) expresion
emocional (65,7%) evitacion de problemas (65,7%) son las mas usadas
Figura 3: Dimensiones de afrontamiento de familiares de pacientes con enfermedades

neurodegenerativas en Lambayeque.
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Al relacionar el afrontamiento y el nivel de sobrecarga del cuidador (Tabla N°5) y analizar los
diferentes tipos de dominios de afrontamiento con sobrecarga resaltamos que en el dominio
apoyo emocional no hubo respuesta de los participantes, pero se observo que no tener apoyo
emocional fue mas frecuente con sobrecarga intenso (77.59%).

Se observa que las estrategias de afrontamiento mediante la religién (p=0.018), humor
(p=0.002) y desahogo (p<0.001) si presentan una relacion estadisticamente significativa con el
nivel de sobrecarga. Por lo que estas estrategias van de la mano con el nivel de sobrecarga.

No se observd dependencia de las estrategias de apoyo social, afrontamiento activo,
planificacion, uso de sustancia, auto distraccion, negacién, auto-inculpacion, desconexion,
reinterpretacién positiva y aceptacion con los niveles de sobrecarga.

Nuestros resultados coinciden con Hidalgo P, Liliana?® ya que en su trabajo también las
estrategias de afrontamiento como religion y desahogo tienen relacién con el nivel de
sobrecarga. Con esto vemos que el desahogo es usado como una técnica que implica expresar
los sentimientos negativos sin moderacion, lo cual ha demostrado? estar positivamente
relacionado con altos niveles de estrés. Esto se debe a que, cuando las personas experimentan

una carga emocional muy alta, sienten la necesidad de liberarla para autorregularse
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afectivamente. Y la estrategia de la religion se utiliza tanto para encontrar fortaleza al enfrentar
los problemas como para hallar un propdsito o significado en las dificultades que puedan surgir.
Alegre H, Zoraida®® y Chacon R, Edward?! encuentran que existe relacion entre nivel de
sobrecarga y estrategias de afrontamiento, aunque no describen alguna estrategia especifica.
Con estos resultados observamos que el nivel de sobrecarga tiene relacion significativa con
las estrategias de afrontamiento. Ademas de ello la sobrecarga en el familiar cuidador impacta
de forma negativa en éste y si hay un uso adecuado de las estrategias de afrontamiento permitira

la aceptacién y adaptacion del mismo.



31

Tabla N°5: Relacién entre estrategias de afrontamiento y el nivel de sobrecarga del cuidador

en familiares de pacientes con enfermedades neurodegenerativas en Lambayeque.

Estrategias de
afrontamiento

Apoyo
emocional
Apoyo social
Afrontamiento
activo
Planificacion
Uso sustancia
Humor

Religion
Autodistraccion
Negacion
Desahogo

Auto inculpacién
Desconexién
Reinterpretacion

positiva

Aceptacion

Si
No
Si
No
Si
No
Si
No
Si
No
Si
No
Si
No
Si
No
Si
No
Si
No
Si
No
Si
No
Si
No
Si

No

Sin

sobrecarga

~N B~ O NN OO O B~ Ok NN N MM OO MO E ODN N O O Z

%

7.76
6.73
16.67
9.41
3.23
5.32
18.18
14.29
7.34
33.33
3.96
6.67
18.18
5.95
12.5
7.58

14.75
6.25

3.28
12.73
7.04
8.89
6.6
20

Sobrecarga
Leve
N %
17 14.66
15 14.42
2 16.67
11 12.94
6 19.35
13 13.83
18.18
0
17 15.6
2 13.33
15 14.85
13 12.38
4 36.36
10 11.9
7 21.88
10 15.15
7 14
3.64
15 24.59
2 125
15 15
13.11
16.36
11 15.49
6 13.33
16 15.09

10

* Prueba de independencia realizada con chi-cuadrado

90
82

66
24
76
14

84

82
85

69
21
51
39
53
37
13
77
o1
39
55
35
83

Intenso

%

77.59
78.85
66.67
77.65
77.42
80.85
63.64
85.71
77.06
53.33
81.19
80.95
45.45
82.14
65.63
77.27
78
96.36
60.66
81.25
77
83.61
70.91
77.46
77.78
78.3

7 70

0.447

0.415

0.09

0.34

0.002

0.018

0.165

0.983

<0.001

0.93

0.126

0.891

0.256
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Conclusiones

Hay una relacion estadisticamente significativa entre el nivel de sobrecarga y ciertas
estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores familiares de personas con
enfermedades neurodegenerativas. Las estrategias como la aceptacion, lareligiony el
apoyo social resultaron ser efectivas para manejar la carga que experimentan los
cuidadores, contribuyendo a mejorar su bienestar general.

A pesar de ser una condicion ampliamente reconocida, la prevalencia de la sobrecarga
en cuidadores familiares de personas con enfermedades neurodegenerativas sigue
siendo alta, independientemente del uso de estrategias de afrontamiento. Esto indica
que sigue siendo un problema vigente que requiere abordaje en futuros estudios,
considerando factores como la progresion de la enfermedad, la cantidad de horas de
cuidado y la relacion afectiva entre el cuidador y el paciente.

Ademas, se concluye que estrategias como el apoyo emocional, la aceptacion, la
religiony el apoyo social fueron las méas utilizadas por los cuidadores familiares. Estas
estrategias pueden ser fortalecidas por un equipo multidisciplinario para mejorar su
implementacion. Por otro lado, el uso de sustancias, el humor y la autoinculpacion
fueron estrategias menos comunes. Esto resalta la necesidad de promover practicas
de afrontamiento méas saludables y accesibles para los cuidadores, facilitando su
bienestar y sostenibilidad en el rol de cuidado.

A nivel sociodemogréfico, el perfil predominante del cuidador es una mujer, hija,
trabajadora y adulta madura. Esto subraya que las mujeres contintan desempefiando
un rol social crucial, equilibrando sus responsabilidades profesionales con las
demandas del cuidado familiar. Este equilibrio entre el rol profesional y familiar pone
de relieve la necesidad de reconocer y apoyar estas dinamicas, promoviendo politicas
que faciliten una distribucion mas equitativa de las tareas de cuidado y la conciliacion

de la vida laboral y personal.
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Recomendaciones

1. Es crucial que las universidades formadoras realicen mas estudios de investigacion
cuantitativa que examinen la relacién entre el nivel de sobrecarga y las estrategias de
afrontamiento en los familiares cuidadores considerando por ejemplo como
diferentes niveles de estrés y carga emocional afectan la eleccion y efectividad de las
estrategias que los cuidadores utilizan para manejar sus responsabilidades. La
investigacion en este campo también podria arrojar luz sobre los factores predictores
de la sobrecarga, permitiendo una intervencion temprana y mas efectiva.

2. Es de gran relevancia difundir y socializar esta investigacion entre el personal de
enfermeria, profundizando en la identificacion de las necesidades tanto de apoyo
emocional como de recursos materiales y capacitacion para los familiares cuidadores.
Es esencial comprender las dinamicas sociales que influyen en el afrontamiento de
estos cuidadores, ya que estas dinamicas pueden afectar significativamente su
bienestar y la calidad del cuidado que proporcionan.

3. Realizar capacitaciones para la educacion de los profesionales de enfermeria que
trabajan con familiares cuidadores. Estas capacitaciones deben recalcar la
importancia del cuidado integral y proporcionar herramientas practicas de ayuda y
estrategias de afrontamiento para disminuir la sobrecarga. Es fundamental que los
profesionales de la salud comprendan las complejidades y desafios que enfrentan los
cuidadores familiares

4. Implementar programa de apoyo psicoldgico y emocional para cuidadores, se puede
incluir médulos sobre manejo del estrés, técnicas de comunicacion efectiva, y
recursos disponibles para el apoyo emocional y material, puede ser, clave para
brindar medidas efectivas de afrontamiento y evitar que el cuidado se convierta en

una carga negativa para el cuidador.
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AnNexos

Anexo N° 01: Consentimiento para participar en un estudio de investigacion
- ADULTOS -

Datos informativos:

Institucion : Universidad Catolica Santo Toribio de Mogrovejo
Investigador : Thais Almendra Panta Diaz
Titulo: Sobrecarga y Afrontamiento del Familiar Cuidador de Personas con

Enfermedades Neurodegenerativas del Hospital Nacional Almanzor Aguinaga Asenjo,
Chiclayo 2019.

Propdsito del Estudio:
Se le invita a participar de un estudio para poder determinar ¢cual es el nivel de sobrecarga
y afrontamiento del familiar cuidador de personas con enfermedades neurodegenerativas en un

hospital publico?

Procedimientos:
Si usted acepta participar en este estudio se desarrollara los siguientes pasos:

1. Luego de que usted dé su consentimiento, se le realizara algunas preguntas relacionadas
con el tema de investigacion (escala de sobrecarga del familiar cuidador de Zarit, y la
escala de Afrontamiento COPE)

2. En seguida se procesara la informacion de manera confidencial y se emitird un informe
general de los resultados, al Hospital y a la universidad.

3. Finalmente los resultados seran probablemente publicados en una revista cientifica.

Riesgos:

No se prevén riesgos por participar en esta fase del estudio.

Algunas preguntas de la entrevista probablemente le traeran recuerdos que le causen en algun
momento, nostalgia o tristeza. Sin embargo estaremos para apoyarlo, escucharlo y

comprenderlo.
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Costos e incentivos
Usted no debera pagar nada por participar en el estudio. Igualmente recibird como incentivo
la satisfaccion de colaborar para un mejor entendimiento del tema en estudio y charlas

educativas.

Confidencialidad:

Nosotros guardaremos su informacion con seudénimos y no con nombres. Si los resultados
de este estudio son publicados, no se mostrard ninguna informacion que permita la
identificacion de las personas que participan en este estudio. Los archivos no serdn mostrados
a ninguna persona ajena al estudio sin su consentimiento.

Consideraciones éticas:

Se tendré en cuenta principios éticos de la ética de Belmont, respetando su dignidad, sin
tener prejuicios o discriminacion alguna, respetamos su derecho a la libertad de ud. Para aceptar
la participacion en el estudio.

Uso fututo de la informacion obtenida:

Deseamos conservar la informacion de sus entrevistas guardadas en archivos por un periodo
de 5 afos, con la finalidad de que sirvan como base de datos para otras investigaciones
relacionadas con el tema de investigacion o como fuente de verificacion de nuestra
investigacion.

Autorizo guardar la base de datos: st NO O

Se contara con el permiso del Comité de Etica de la Faculta de Medicina de la Universidad
Catolica Santo Toribio de Mogrovejo, cada vez que se requiera el uso de la informacion.

Derechos del participante:

Asi como usted decide participar en el estudio, también puede retirarse de éste en cualquier
momento, o0 no participar en una parte del estudio sin perjuicio alguno. Si tiene alguna duda
adicional, por favor llamar a Panta Diaz Thais Almendra (Num, de cel.: 987305216).

Si usted tiene preguntas sobre los aspectos éticos del estudio, o cree que ha sido tratado
injustamente puede contactar al Comité de Etica de la Facultad de Medicina de la Universidad
Catdlica Santo Toribio de Mogrovejo, al teléfono 074-606200 anexo 1138.
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CONSENTIMIENTO

Participante Fecha
Nombre:
DNI:

Investigador Fecha
Nombre:
DNI:
Acepto voluntariamente participar en este estudio, comprendo qué cosas me van a pasar Si
participo en el proyecto, también entiendo que puedo decidir no participar y que puedo

retirarme del estudio en cualquier momento.
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e Angexo n°2
TEST DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR (ZARIT)

La presente encuesta pretende determinar el nivel de Sobrecarga en los familiares cuidadores

del Hospital Almanzor 2019, sirvase a completar los siguientes datos:

Datos generales:

Fecha:

Edad: Sexo: M () F()
Parentesco: Hijo-a( ) Esposo-a( ) Madre( ) Otro:

Grado de Instruccion:
a) Primaria

b) Secundaria

c) Superior
Ocupacion del cuidador: Tiempo que cuida a su familiar:
a) Independiente a) 1- 6 meses
b) Trabaja en casa b) 7- 12 meses
¢) No trabaja ¢) 1-3afos
d) Formal d) Mas de 3 afios

Asi mismo se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se sienten
los cuidadores. Después de leer cada afirmacion debe indicar con que frecuencia se siente asi
ud: nunca, rara vez, algunas veces, bastante y casi siempre. Al momento de responder piense
que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan solo su experiencia.

Puntuacion:

0—Nunca 1-Raravez 2-Algunasveces 3- Bastantesveces  4- Casisiempre

Puntaje
0/1|2|3|4

PREGUNTAS

1. ¢Siente usted que su familiar solicita ayuda de la que realmente
necesita?

2. ¢Siente usted que a causa del tiempo que gasta con su familiar y ya
no tiene tiempo para usted mismo?
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¢Se siente estresado/a al tener que cuidas a su familiar y tiene
ademas que atender otras responsabilidades? (por ejemplo, con su
familia en el trabajo)

¢ Se siente avergonzado/a por el comportamiento de su familia?

¢ Se siente irritada/o cuando esta cerca de su familiar?

¢Cree que la situacion actual afecta a su relacion con amigos u otros
miembros de su familia en forma negativa?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

¢Siente que su familiar depende de usted?

¢Se siente agotada/ o cuando tiene que estar junto a su familia?

10.

¢Siente usted que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar
a su familiar?

11.

¢Siente que no tiene la vida privada que desearia a causa de su
familiar?

12.

¢Cree usted que su vida social se ha resentido por cuidar a su
familiar?

13.

(Solo si el entrevistado vive con el paciente) ¢Se siente incomodo/a
por invitar a amigos a causa de su familiar?

14.

¢Cree que su familiar espera que le cuide como si fuera la Unica
persona con la que pudiera contar?

15.

¢Cree usted que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su
familiar ademas de sus gastos?

16.

¢Siente que no va a ser capaz de cuidar a su familiar durante mucho
mas tiempo?

17.

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

18.

¢ Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otra persona?

19.

¢Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

20.

¢Siente que deberia hacer mas de lo que esta haciendo por su
familiar?

21.

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

22.

En general. ;se siente muy sobrecargada/o al tener que cuidar de su
familiar?

e Puntuacion:
o Menos de 47: No sobrecarga
o 47 -55: Sobrecarga leve

o Mayor de 55: Sobrecarga intensa



44

USAT

Universidad Catoélica

Santo Toribio de Mogrovejo

Anexo n°3: COPE- 28.
(Segun el original de Carver, 1997, traducida por Consuelo Morén y Dionisio Manga)

Instrucciones: Las frases que aparecen a continuacion describen formas de pensar, sentir o
comportarse, que la gente suele utilizar para enfrentarse a los problemas personales o
situaciones dificiles que en la vida causan tension o estrés. Las formas de enfrentarse a los
problemas como las que aqui se describen, no son buenas ni malas, ni tampoco unas son mejores
0 peores que otras. Simplemente, ciertas personas utilizan mas unas formas que otras. Ponga 0,
1, 2, 0 3 en el espacio dejado al principio, es decir el nimero que mejor refleje su propia forma

de enfrentarse a ello, al problema.

Puntuacion:
0 —nunca 1 —aveces 2 — casi siempre 3- siempre
1. Intento conseguir que alguien me ayude o aconseje sobre qué hacer.
2. Concentro mis esfuerzos en hacer algo sobre la situacion en la que estoy.
3. Acepto larealidad de lo que ha sucedido.
4. Recurro al trabajo o a otras actividades para apartar las cosas de mi mente.
5. Me digo a mi mismo “esto no es real”.
6. Intento proponer una estrategia sobre qué hacer.
7. __ Hago bromas sobre ello.
8. Me critico a mi mismo.
9. __ Consigo apoyo emocional de otros.
10.  Tomo medidas para intentar que la situacion mejore.
11. _ Renuncio a intentar ocuparme de ello.
12.  Digo cosas para dar rienda suelta a mis sentimientos desagradables.
13. __ Me niego a creer que haya sucedido.
14. _ Intento verlo con otros 0jos, para hacer que parezca mas positivo.
15.  Utilizo alcohol u otras drogas para hacerme sentir mejor.

16. Intento hallar consuelo en mi religion o creencias espirituales.
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17. _ Consigo el consuelo y la comprensién de alguien.

18.  Busco algo bueno en lo que esta sucediendo.

19.  Merio de la situacion.

20. _ Rezo o medito.

21. _ Aprendo a vivir con ello.

22. __ Hago algo para pensar menos en ello, tal como ir al cine o ver la television.
23. __ Expreso mis sentimientos negativos.

24. _ Utilizo alcohol u otras drogas para ayudarme a superarlo.
25. _ Renuncio al intento de hacer frente al problema.

26. __ Pienso detenidamente sobre los pasos a seguir.

27. _ Meecho la culpa de lo que ha sucedido.

28. Consigo que otras personas me ayuden o aconsejen.



	Resumen
	Abstract
	Introducción
	Revisión de literatura
	Materiales y métodos
	Resultados y discusión
	Conclusiones
	Recomendaciones
	Referencias
	Anexos

