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RESUMEN

La presente investigacion tiene por objetivo determinar la influencia del sindrome del
cuidador primario en la calidad de vida de los padres de nifios con parélisis cerebral,
Para lo cual se realizara una investigacion del tipo descriptivo, correlacional de corte
transversal. Este estudio se realizé en una poblacion de cuidadores, representada por un
total de treinta padres de nifios con pardlisis cerebral, que asisten al Centro de
Estimulacion Temprana de la Unidad Educativa Especializada Cotopaxi del canton
Latacunga, encontrando que el sindrome del cuidador primario influye en la calidad de
vida de los participantes, ya que se encontrd en los examinados presencia de sobrecarga
subjetiva, compatible con sindrome del cuidador primario, el mismo que se caracteriza
por desgaste fisico, emocional, psicoldgico. Se sabe que dicha sobrecarga afecta
diferentes areas de la calidad de vida de los tutores primarios, como salud fisica, estado
de animo, trabajo, actividades de la casa, estudios, actividades de tiempo libre,
relaciones sociales y actividades en general, unas en mayor afectacion que otras, por lo
tanto, fue necesario, proponer una estrategia basada en evidencia dirigida a la
prevencion primaria del fendmeno. Para la obtencién de resultados confiables, la
investigacion se apoyO con reactivos psicologicos debidamente estandarizados que
arrojaron resultados que se procesaron estadisticamente.
Palabras claves: sindrome del cuidador primario, calidad de vida, paralisis

cerebral, padres, influencia.



vii

ABSTRACT

This study is aiming to determine the influence of the primary caregiver syndrome in the
quality of life of parents with children who suffer cerebral paralysis, in which
descriptive, cross-sectional correlational researchs were carried out. This study was done
in a population of caregivers represented by 30 parents in total whose children with
cerebral paralysis attend the Centre of early stimulation in Unidad Educativa
Especializada Cotopaxi in the city of Latacunga. It was found that the caregiver
syndrome affects the quality of life in the people involved since the investigation found
overload on those who were examined which is compatible with the caregiver syndrome,
that is associated with physical, emotional and psychological strains. It is known that
such overload affects different aspects in the quality of life of caregivers such as health,
mood, work, house activities, studies, hobbies, social relationships, general activities;
some of then with greater impact than others therefore, it was necessary to develop a
strategy based on the evidence towards the prevention of the appearance of this
phenomenon. In order to obtain reliable findings, the research was supported by
appropriately standardized psychological reagents which were statistically processed.
Keywords: caregiver syndrome, quality of life, cerebral paralysis, parents,

influence.
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INTRODUCCION

La presente investigacion, pertenece al campo del desarrollo humano y la salud mental,
y se orienta a establecer la relacion existente entre el sindrome del cuidador primario y la
calidad de vida de los padres de nifios con paralisis cerebral, quienes desarrollan el rol
de cuidadores primarios para estos nifios. El estudio parte de la posible existencia del
sindrome del cuidador primario en los padres de nifios con paralisis cerebral que asisten

a la Unidad Educativa Especializada Cotopaxi al Area de Estimulacion Temprana.

El presente proyecto consta de cuatro capitulos organizados de la siguiente manera: El
primer capitulo estd formado por el marco teorico, en el cual se conceptualizan temas
ligados a la paralisis cerebral, etiologia, clasificacion, diagnostico, también contempla
aspectos ligados al cuidador, tipos de cuidador, perfil del cuidador primario, sindrome
del cuidador, alteraciones fisicas, caracteristicas psiquicas, sociales, laborales,

necesidades del cuidador primario.

El segundo capitulo, es el apartado dedicado a la metodologia, donde se puntualizan los
antecedentes, el significado y la definicion del problema, planteamiento y delimitacion
del tema, asi como la hipotesis, variables, la estructuracion del objetivo general, asi
como también los especificos, el tipo, disefio, poblacion, e instrumentos a utilizarse en la

investigacion



En el tercer capitulo se realiza el analisis e interpretacion de los resultados obtenidos tras
la aplicacion de los reactivos utilizados en el proceso investigativo; la escala de
sobrecarga del cuidador y el cuestionario sobre calidad de vida: Satisfaccion y Placer.
Este es el punto fundamental del cual partimos para la comprobacién de la hipotesis
planteada a través de las inferencias estadisticas realizadas sobre la tabulacion elaborada

a partir de los datos recogidos en la investigacion.

En el cuarto capitulo se reserva para presentar las conclusiones obtenidas a partir del

proceso de investigacion y recomendaciones correspondientes.

Finalmente se presenta la lista de referencias y como anexos los reactivos utilizados y la

propuesta que serad una alternativa de solucion al fendémeno estudiado.



CAPITULO |

MARCO TEORICO

1.1. Paralisis cerebral (PC)

Se puede definir a la Parélisis Cerebral como un trastorno del tono, la postura y
movimiento producida por un defecto o una lesion no evolutiva del cerebro, que
comprende un conjunto heterogéneo de sindromes neurologicos, infligidos dentro del
Gtero, al nacer, o durante la primera infancia, causa un deterioro de la coordinacion en la
accion muscular, impidiendo en el nifio mantener posturas y realizar movimientos
normales que se asocian con otras alteraciones como hipoacusia, trastornos de la vision,
lenguaje y percepcion, retraso mental, trastornos de la conducta, trastornos
morfoldgicos, alteraciones del crecimiento, etc., de acuerdo Robaina, Riesgo, y Robaina
(2007) la PC viene acompafiada de dafio sensorial perceptivo, cognitivo, de la

comunicacién, conducta y otros problemas.

1.2. Etiologia de la paralisis cerebral

La Paralisis cerebral no es una enfermedad originada por una sola causa, es el resultado
de defectos en el desarrollo, traumatismos durante el parto, procesos infecciosos, etc.

Menciona P60 (2008), que “el conocimiento de los distintos factores que se encuentran
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relacionados con la Pardlisis Cerebral facilitan la deteccion precoz y el seguimiento de

los nifios con riesgo de contraer PC” (p. 271). En la siguiente tabla se presentan los

factores de riesgo para que se desarrolle una Parélisis Cerebral.

Tabla 1.1. Etiologia de la PC

Factores
prenatales:

Factores

perinatales:

Factores

postnatales:

Factor Materno: Problemas de coagulacion, infeccién intrauterina, sustancias toxicas,
alteracion de la tiroides, hipertension arterial, edad avanzada, abortos frecuentes,
variacion en la placenta, trombosis en la madre, trombosis en el feto, enfermedades
autoinmunes.

Factor Fetal: Gestacion multiple, retraso en el crecimiento intrauterino, aumento del
liquido amniético, hidropesia fetal, Mal formaciones, embriopatias.

Prematuridad, bajo peso, fiebre materna durante el parto, infeccion en el sistema nervioso
central, hipoglucemia mantenida, Hiperbilirrubinemia, Hemorragia intracraneal,
Encefalopatia hipoxico-isquémica, Traumatismo, Cirugia cardiaca, Administracion de
oxigeno por membrana extracorpdrea, Anoxia perinatal, Sufrimiento fetal durante un
parto prolongado.

Meningitis, encefalitis, anoxia, Traumatismo craneal, Estado convulsivo, parada cardio-
respiratoria, intoxicacion, deshidratacion grave, Kernicterus (encefalopatia bilirrubinica
en nifios con ictericia).

Nota: Adaptado de “Paralisis Cerebral Infantil”, por P. Pdo, 2008, Asociacion Espafiola de pediatria,

p.272.

1.3.- Clasificacion de paralisis cerebral

La paralisis cerebral al ser un conjunto de trastornos neurol6gicos que no son

progresivos no se la puede establecer en una sola clasificacidn, es asi, que cuenta con

una clasificacion mas extensa de acuerdo al tipo, al tono, la topografia y el grado:



1.3.1 Segun el tipo:

La paralisis cerebral se la pude clasificar también por las partes del cuerpo que se ven

afectadas es asi que se tiene la siguiente clasificacion:

1.3.1.1 Pardlisis cerebral espastica:

Este tipo de pardlisis se caracteriza por una condicion en la que existe demasiado tono
muscular o musculos apretados, el juego entre excitacion de unos musculos y la
inhibicion de los antagonistas no se manifiesta, observandose una exagerada contraccion
cuando los madsculos estan en extension, existe un escaso movimiento espontaneo,
“configuran aproximadamente el 70% de todas las PC” (LOpez & Lopez, 2008, p. 222),
es decir es una de las mas frecuentes dentro de la poblacion afectada por esta

enfermedad.

La paralisis cerebral espastica presenta un retraso o alteracion en el desarrollo motor de
mayor o menor intensidad segun las partes del cuerpo afectadas, por lo general el nifio

con este tipo de paralisis tiene movimientos lentos y explosivos pero organizados.

1.3.1.2 Paralisis cerebral atetoide o disinética:

Este tipo de paralisis pasa de la hipertonia (alto tono muscular) a la hipotonia

(disminucion del tomo muscular) involucrando movimientos lentos, no controlables y



bajo tono muscular, por las contracciones involuntarias de grupos musculares fija a una
extremidad o parte del cuerpo a una actitud determinada, esta parélisis causa problemas
en la persona para sentarse de manera derecha y caminar; puede afectar a masculos de la

cara y la lengua provoca babeo y hacer muecas.

Los movimientos aumentan por estrés emocional y desaparecen mientras se duerme.
Pueden presentar problemas en la coordinacion de los movimientos musculares
necesarios para el habla segun (Lépez & Lopez, 2008) el 80% de los sujetos que sufren

de este tipo de paralisis alcanzan la marcha autonoma.

1.3.1.3 Paralisis cerebral ataxica

Este tipo de paralisis se caracteriza por una alteracion en el sentido cenestésico,
equilibrio y la coordinacion muscular, aparece al primer afio de nacimiento cuando el

nifio empieza a deambular.

De acuerdo a Malagon (2007) los casos de PC se dan frecuentemente por factores
prenatales, se caracteriza por inestabilidad en la marcha y descoordinacién motora tanto
fina como gruesa, se puede notar en las personas que sufren de este tipo de PC que su
caminar es inestable y ponen sus pies muy separados uno del otro, se observa ademas un
gran retraso y alteracion en la adquisicion motora, con lo que el inicio de la marcha
empezara a los 3 afios de edad con pequefios pasos, forma el 13% de todas las paralisis

cerebrales.



1.3.2 Segun la topografia

Esta clasificacion se la realiza dependiendo a la parte del cuerpo afectada en el
movimiento es considerada como un diagnéstico mas funcional se clasifican en

hemiplejia, diplejia, cuadriplejia, paraplejia, monoplejia, triplejia.

1.3.2.1 Hemiplejia o hemiparesia:

Consiste en la pérdida del movimiento parcial o total de la mitad del cuerpo, ya sea la
parte derecha o izquierda de manera lateral, este tipo de paralisis compromete partes
faciales, extremidad superior e inferior del mismo lado, en ocasiones puede existir la
predominancia de la paralisis de una parte sobre las demas, las lesiones pueden ser a
nivel cortical subcortical, talamica, capsular o espinal (Argente & Alvarez, 2008), el

autor menciona que es uno de los tipos de paralisis menos frecuentes.

1.3.2.2 Cuadriplejia o cuadriparesia:

Se observa una afectacion de las cuatro extremidades por la lesion de la via piramidal su
causa principal es el infarto isquémico ventral de la protuberancia, (Argente & Alvarez,
2008), que es probable que por la altura de la lesion existan trastornos respiratorios

graves y obligan a la evaluacidn detenida de este aspecto.



1.3.2.3 Paraplejia o paraparesia

Estan afectadas unicamente las piernas, se debe a la lesion de la primera neurona en
algan trayecto medular bilateral, las causas son las enfermedades de la médula espinal
(Ibid.), es decir que el individuo que sufre de paraplejia puede apoyarse de una silla de

ruedas para realizar sus actividades cotidianas.

1.3.2.4 Monoplejia 0 monoparesia

Se encuentra afectado uno de los miembros, las monopléjias cerebrales son raras, son
espasticas ya que la lesion es de caracter piramidal. (Argente & Alvarez, 2008), al igual

que las hemiplejias este tipo de paralisis no se presenta con frecuencia.

1.3.3 Segun el grado

La pardlisis cerebral, también puede ser clasificada de acuerdo al grado de intensidad

gue presenta, a continuacion, se ofrece una clasificacion a ese respecto:

1.3.3.1 Intensidad Leve:

La afectacidn se nota en la precision de los movimientos finos, el nifio desarrolla pinza,
el desplazamiento es autbnomo aungue existen pequefias dificultades en el equilibrio o

en la coordinacion, en el habla se presenta pequefias dificultades en la articulacion pero



su lenguaje es comprensible. De acuerdo a (Rosa, Montero, & Garcia, 1993), el autor
acota que los nifios con una pardlisis leve pueden mejorar con ayuda de estimulacion

temprana.

La persona que sufre de una PC leve puede desarrollar una autonomia total (Ruiz &
Arteaga, 2006), el autor menciona que las personas que sufren de una PC leve pueden
incluirse en institutos de educacién especializada los cuales ayudaran en la formacion de

la autonomia.

1.3.3.2 Intensidad Moderado:

Los movimientos finos y gruesos se ven afectados, pude caminar con ayuda parcial la
manipulacién se la puede hacer mediante pinza de pulgar con el resto de dedos, el habla
estd afectada tiene graves problemas de pronunciacion pero es entendible con dificultad
(Ruiz & Arteaga, 2006), segun el autor indica que las actividades de la vida diaria puede

realizarlas de manera autbnoma o con ayuda técnica.

1.3.3.3 Intensidad Grave

Se produce una inhabilidad para realizar de manera adecuada las actividades de la vida
diaria necesitan ayuda para desplazarse, no pueden usar sus extremidades y no producen
habla (Rosa, Montero, & Garcia, 1993), es decir que este tipo de paralisis impide a la

persona realizar actividades cotidianas por si solo.
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Las personas que sufren de este tipo de PC no tienen la posibilidad de generar marcha
autdbnoma ni tampoco tienen capacidad manipulativa (Ruiz & Arteaga, 2006), estos
casos menciona el autor son los que necesariamente deben tener una persona que sea

responsable de todo lo que el sujeto requiera.

1.3.4 Segun el tono

El tono muscular es el estado de contraccion y extension de los musculos dentro de las
paralisis cerebrales, se clasifica el tono muscular de los pacientes en Isotonico (tono
muscular normal), hipertonico (aumento del tono muscular), hipotonico (disminucion
del tono muscular). (Rosa, Montero, & Garcia, 1993), es muy dificil que una persona
que sufre de pardlisis cerebral pueda encuadrarse de forma clara dentro de un tipo

clasificatorio.

1.4.- Diagnostico:

En los nifios con paralisis cerebral, las alteraciones en la postura y en los movimientos se
observan durante la maduracion del sistema nervioso, esto provoca la aparicion

progresiva de trastornos en el movimiento y la postura.

El grado de las deficiencias en muchas ocasiones no se las detecta en los primeros meses
de vida del infante, provocando un retraso en el diagnostico y por consiguiente en el

inicio de la rehabilitacion.
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Las dificultades para lograr diagnosticar una PC explican Robaina, Riesgo, y Robaina
(2007) se dan por los cambios que se producen en los hallazgos clinicos en un mismo
paciente a través del tiempo, es decir que durante toda la vida del paciente se

encontraran varios problemas que pueden ser causa de la PC.

Normalmente los primeros signos de la paralisis cerebral aparecen antes de los tres afios
de edad y por lo general los padres son los primeros en pronosticar anomalias en el
desarrollo de los infantes, explican Ricard y Martinez (2005) con frecuencia los nifios
que presentan paréalisis cerebral alcanzan con mayor lentitud las etapas del desarrollo
como el aprender a rodar, sentarse, gatear, sonreir 0 caminar, esto nos deja ver que en
la primera etapa de vida del nifio se lograra observar ciertas dificultades que podran

alertar una posible PC.

1.4.1 Caracteristicas para diagnosticar la Paralisis Cerebral

Es importante tener en cuenta para el diagnostico de una paralisis cerebral varias
caracteristicas como biomedicas, psicoldgicas, cognitivas, sensoriales, y conductuales,

las cuales se detallan a continuacién:
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1.4.1.1 Caracteristicas biomédicas:

Las caracteristicas biomeédicas se refieren a las caracteristicas del paciente a nivel
bioldgico, es asi que es propio de esta enfermedad que el peso, la talla y el perimetro

cefalico son menores a la norma correspondiente a la edad y al sexo.

El retraso motor se puede presentar de manera simple en donde existe la presencia de un
retraso cronologico en la aparicion de las pautas motoras, no existiendo anormalidad en
un examen neurolégico; de manera compleja el retraso motor aparece con alteraciones
en el tono, los reflejos y la postura. Se relaciona directamente en la aparicion de
hipotonia en los primeros meses e incluso en los primeros afios de vida que van

evolucionando en hacia formas distonicas, ataxicas e incluso espasticas.

Otra de las caracteristicas biomédicas segun (Ruiz & Arteaga, 2006) “corresponden a las

alteraciones neuroldgicas como la epilepsia, los déficit de audicidn y visién” (p. 372), es

decir que puede la paralisis cerebral estar en relacion a otras alteraciones médicas.

1.4.1.1.1 Caracteristicas Psicoldgicas

Dentro de las caracteristicas psicologicas en esta enfermedad hay que tomar en cuenta

que por ser como se lo menciona antes un conjunto de trastornos se ven afectadas varias
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areas psicologicas, por lo tanto se debe tomar en consideracion las siguientes aspectos:

psicomotoras, cognitivas, sensoriales, conducta y personalidad.

1.4.1.1.2 Caracteristicas psicomotoras

Al estar alterado el funcionamiento normal del sistema nervioso central, el sistema
nervioso periférico y aparato locomotor, el equilibrio y la motricidad se ven afectadas de
acuerdo a los diferentes tipos de parélisis cerebral (Ruiz & Arteaga, 2006), es decir que

las paralisis cerebral afecta a varias areas cerebrales.

Al ser el desarrollo psicomotor parte del proceso de maduracion del organismo segun
Rodriguez y Smith (2003) a través de él se adquieren funciones nuevas en areas de
motilidad (capacidad para moverse independientemente y espontaneamente), del
lenguaje, y de la conducta, es asi cuando se habla del desarrollo psicomotor no solo se
habla de la adquisicion de habilidades y destrezas en el campo de la psicomotricidad, es

por esta razon que el desarrollo psicomotor es un fendmeno complejo.

Estructuracion organica del sistema motor

El sistema motor esta constituido por grupos neuronales que se encuentran situados en la
corteza cerebral, las astas anteriores de la médula espinal y los nlcleos motores de los
pares craneales del tronco del encéfalo, el cerebelo, los ganglios basales del cerebro, y

otros nucleos del tronco encefélico, de acuerdo a (Rodriguez & Smith, 2003) “las
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motoneuronas de las astas anteriores y de los nicleos motores de los pares craneales son
el Gltimo eslabon nervioso en las placas motrices de los musculos esqueléticos
produciendo el movimiento” (p.272), el funcionamiento correcto del sistema motor los
receptores propioceptivos musculares envian constantemente informes sobre el estado de

contraccion muscular.

El autor refiere que al estar alterado el sistema motor en la PC el funcionamiento no es
normal ya que los receptores propioceptivos musculares (receptores sensoriales que
informan de la longitud y tension muscular) que envian informes de la contraccion
muscular se encuentran alterados produciéndose de esta manera la hipertonia o la

hipotonia muscular.

El sistema motor esta compuesto por la corteza cerebral motriz, via piramidal, cerebelo

las cuales se detalla a continuacion:

a) Corteza cerebral motora

La corteza cerebral relacionada con la motilidad (habilidad para moverse de manera
espontanea e independientemente) se encuentra ubicada en el l6bulo frontal
especificamente en la circunvalacion frontal ascendente esto incluye la parte anterior del
surco de Rolando y en las partes posteriores de las circunvalaciones frontales superior,

media e inferior, ampliandose hacia la cara medial del hemisferio (lobulillo paracentral)
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(Rodriguez & Smith, 2003)). Todas estas circunvalaciones de la corteza motriz se

dividen en dos regiones la posterior y la anterior.

La region posterior conocida como regién motriz primaria, se corresponde con el érea 4
de Brodmann, esto corresponde a la parte posterior de la circunvalacion prerolandica, la
estimulacién de esta &rea origina movimientos del lado opuesto del cuerpo, la
representacion corporal en la corteza motriz primaria desde las proximidades del surco
lateral de Silvio se localizan como lo menciona (Rodriguez & Smith, 2003)) “estructuras
que participan de la deglutacion, la lengua, la cara, la mano, la extremidad superior,
tronco, cadera, rodilla, pierna, tobillo, pie” (p.273), podria darse una hemiplejia o

monoplejia si esta area se encuentra dafada.

La region anterior es conocida como la region motriz secundaria o premotora ocupa las
partes posteriores de las circunvoluciones frontales superior, media e inferior y la parte
anterior de la circunvolucidn prerolandica corresponde al area 6 de Brodmann y también
parte de los movimientos conjugados oculares, ademas se relaciona con la articulacion
de la palabra que corresponden al area 44 y 45 de Brodmann, esta region es considerada

como la programadora de movimientos.

El autor acota que dentro de la patologia estudiada (Paralisis Cerebral), si se encuentra
afectada esta estructura puede presentarse problemas de los movimientos oculares, del

lenguaje, alteraciones en la alimentacion , ademas se puede presentar una hemiplejia o
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monoplejia dependiendo el grado de dafio en la estructura andtomo funcional del sistema

nervioso.

La corteza premotora participa de la planeacion, organizacion y ejecucion de los
movimientos y acciones complejas y la corteza motora suplementaria se encarga de la
seleccién y preparacion de los movimientos mientras que su porcidn posterior se encarga
de la ejecucion de los mismos (Gal, Lépez, Martin, & Prieto, 2007), podria ser el dafio

de esta estructura la cual provoque una paralisis cerebral leve 0 moderada.

b) Via piramidal

La via piramidal se extiende desde la corteza cerebral motriz (situada en el I6bulo
frontal) donde se originan las érdenes volitivas motoras, hasta los nicleos motores de la
médula espinal y del tronco del encéfalo, es la via eferente del aparato ejecutor de la
motilidad voluntaria es decir que es la via por la cual la corteza motriz (aparato ejecutor)
envia los impulsos nerviosos fuera del sistema nervioso central (SNC) hacia los
musculos, esta via se encarga de los movimientos voluntarios, se debe recalcar de
manera importante los movimientos de la psicomotricidad fina especialmente de la
mano, movimientos responsables de la escritura, y de la musculatura oral-facial, lengua,
faringe y laringe responsables del lenguaje oral (Rodriguez & Smith, 2003), el autor
menciona que si esta estructura se encuentra alterada dentro de una PC los movimientos

se vuelven torpes e involuntarios.
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c) Cerebelo

Establece la conexion entre la corteza cerebral y la corteza cerebelosa, las primeras
neuronas de la corteza premotora envian sus prolongaciones por la capsula interna y
terminan en los ndcleos del puente ubicados en la parte ventral de la protuberancia los
cuales se proyectan hacia el cerebelo, la funcion del cerebelo consiste en la regulacion
de la eumetria (medida del movimiento) y sinergia (coordinacion de los musculos para
realizar movimientos), ademas hace que se realicen en un determinado tiempo y espacio
(Rodriguez & Smith, 2003). Por tanto si en la PC aparecen lesiones a nivel de cerebelo
existira una dismetria y una asinergia en los movimientos, alteraciones de la marcha,
descomposicion y retardo de los movimientos, al temblor intencional y marcados

trastornos de la palabra y de la escritura.

d) Nucleos basales y nucleos tronco encefalicos

Estos nucleos funcionan como un nivel intermedio intercalado entre la corteza cerebral
(nivel superior) y las astas anteriores de la médula y los nucleos motores de los pares
craneales (nivel inferior), los nucleos basales cumplen la funcién de la regulacion de
todos los movimientos del cuerpo, regula el tono muscular facilitando o inhibiendo la
tonicidad de los grupos musculares, producir movimientos instintivos y mimicos,
adopcién de las posiciones instintivas para mantener el equilibrio y adaptacién de los

movimientos posturales reflejos a estimulos visuales y auditivos (Rodriguez & Smith,
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2003), estdn compuesto de tres estructuras principales que son el nicleo caudado, el
putamen y el globus pallidus. Al existir un dafio en los ndcleos basales se puede
distinguir en dos grupos, el primero se caracteriza por la exaltacion de movimientos
hipertonia e hiperquinesia, aparecen movimientos involuntarios de distintas velocidades

y ritmos, mientras que en el segundo grupo existe una inhibicion de movimientos.

1.4.1.2.2 Caracteristicas Cognitivas

Las personas que padecen de paralisis cerebral pueden tener desde una capacidad
intelectual normal o alterada de manera deficiente, como lo menciona (Ruiz & Arteaga,
Parélisis cerebral y Discapacidad intelectual, 2006) “se debe hacer un analisis mas
detenido del ambito cognitivo especifico del procesamiento de la informacion” (p.379),
es decir se debe tener en cuenta la percepcion, atencion, memoria, y lenguaje las cuales

son funciones intelectuales superiores.

Organizacion cerebral de las funciones superiores intelectuales

Las funciones mentales superiores es un conjunto de cogniciones complejas, la base
neurofisioldgica de las funciones superiores se encuentran la corteza cerebral frontal,
parietal, temporal y occipital, dependiendo el tipo de paralisis cerebral que se presente
podria estar afectado alguno de estos lébulos, alterando las funciones superiores

intelectuales, a continuacion se detallan dichas funciones.
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a) Atencién

Esta funcién que nos permite estar en un estado de alerta y que nos permite orientar
nuestros procesos cognitivos hacia los estimulos mas relevantes de nuestro entorno, las
estructuras comprometidas con la atencion son el talamo, corteza prefrontal, la corteza
temporal ventral, corteza parietal posterior, la formacién reticular, tronco encefalico y el
I6bulo parietal. (Soriano, Guillazo, Redolar, Torras, & Vale, 2007), es decir que si las
estructuras que participan para producir la atencion se encuentran afectadas por una
paralisis cerebral, la persona no podra fijarse en estimulos relevantes o ponerse en estado

de alerta.

b) Lenguaje

La estructuracion del lenguaje se da por 6rganos centrales como son la médula espinal,
el cerebelo, el encéfalo, el cerebro que conforman el sistema nervioso central; las areas
receptivas de la audicion y de la vision hacen posible entender las palabras habladas y

escritas.

Las estructuras funcionales linguisticas estan formadas por el area de Broca y zonas
adyacentes al hemisferio izquierdo, esto se encuentra relacionado en la secuenciacion de
fonemas para la formacion de palabras y la secuencia de las mismas para formar frases,

se encuentra relacionado con la comprension y la emision de palabras, el area de
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Wernicke que se encarga de la recepcion del lenguaje esta implicado en la conversion de
las secuencias auditivas y visuales en representaciones neurales de las palabras,
participan de este proceso los l6bulos frontales, temporales y parietales que estan
contactados bidireccionalmente por el fasciculo arqueado (conexion neuronal del I6bulo
frontal con el I6bulo temporal y parietal) , el area motora suplementaria y el giro del
cingular anterior posee una un papel fundamental en la iniciacién y mantenimiento del
habla (Soriano, Guillazo, Redolar, Torras, & Vale, 2007). Dado que estas areas se ven
afectadas en pardlisis cerebrales del tipo moderado y grave en donde el paciente

demuestra un nivel de lenguaje escaso e inentendible.

c) Memoria

Es un proceso por el cual la informacion adquirida se convierte en conocimiento que
guardamos par utilizarla cuando sea necesario; las estructuras cerebrales que participan
de esta funcion son el hipocampo que participa en la conservacion de la memoria a corto
plazo, el talamo, participa en el almacenamiento de la informacion en la memoria a largo
plazo, amigdala, que participa en la memoria de largo plazo asimilando eventos
agradables o desagradables, el 16bulo temporal, participa en la memoria verbal y no
verbal (reconocimientos de rostros, formas, etc.), cuerpos mamilares participan de la
evocacion de los recuerdos y el cerebelo, participa de la memoria a largo plazo cuando
el aprendizaje es por condicionamiento es decir que se repite la informacion hasta que se
conserve. (Solis & L6pez, 2009), una PC podria afectar esta funcion si el dafio se

localiza en areas cerebrales que participen del desarrollo de la memoria.



21

La memoria se puede clasificar en el tiempo en la cual efectiva es asi que se tiene

memoria a largo plazo y a corto plazo, las cuales se detallan a continuacion.

a. Memoria a corto plazo

Este tipo de memoria abarca las que se les conoce como memoria inmediata, primaria,

operacional, activa o de trabajo.

La memoria inmediata, es la capacidad para mantener una experiencia en la mente por
algunos segundos, la memoria, a corto plazo nos permite mantener la informacion por
poco tiempo una vez pasado el estimulo actual, nos permite realizar actividades
cognitivas basicas e inmediatas, Segun (Solis & Lopez, 2009) el funcionamiento de la
memoria del trabajo depende de las areas sensoriales primarias del I6bulo prefrontal,
nucleo dorso mediano del tdlamo, puesto que la informacion de la memoria del trabajo

debe ser grabada temporalmente.

b. Memoria a largo plazo

Este tipo de memoria retiene informacion durante minutos o tiempo ilimitado se
subdivide en memoria explicita la cual es de uso cotidiano por este tipo de memoria se
recuerdan nombres, actividades a realizar, objetos, rostros, tenemos acceso consciente a

esta memoria, estd vinculada con el I6bulo temporal, y memoria implicita que se
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construye lentamente a través de varios ensayos hasta grabar la informacién que
deseamos para luego evocarla a través de una conducta, el acceso a esta memoria es
inconsciente, las areas cerebrales relacionadas a este tipo de memoria son el hipocampo,
ganglios basales, y cerebelo (Solis & Lépez, 2009),el autor menciona que la memoria es
una de las funciones que no se ven afectadas en los nifios que sufren de PC que asisten a

la unidad educativa especializada Cotopaxi.

La organizacién de nuestros pensamientos, ideas, y acciones hacia un fin determinado
son conocidas como funciones ejecutivas, se encuentran ubicadas en los l6bulos
prefrontales, son el nivel més alto del desarrollo cognitivo entre las funciones ejecutivas
se encuentra la inteligencia, la conciencia, orientacion (Braidot, 2012), De acuerdo con
Portellano (2007) menciona el en las funciones ejecutivas, produce dificultades en el
aprendizaje o en la mayoria de los casos fracaso escolar, como se ha mencionado
anteriormente al ser la PC un conjunto de varios trastornos neurolégicos dependiendo el
grado y las zonas afectadas los nifios pueden presentar alteraciones descritas

anteriormente.

1.4.1.1.3 Caracteristicas Sensoriales

Al ser una enfermedad la cual se caracteriza por multivariedad de trastornos

neuroldgicos se encuentran aquellos dafios que afectan la vision, la audicion y las

sensaciones, cada una de estas alteraciones corresponden a la lesién de las estructuras
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cerebrales correspondientes; Ruiz y Arteaga (2006) mencionan que estas alteraciones

pueden aumentar la gravedad del cuadro.

Organizacion cerebral sensorial

Para identificar de una mejor manera la organizacion sensorial y su relacién con la

paréalisis cerebral se detallara la organizacion cerebral sensorial a continuacion:

a) Vision

La retina envia informacion hacia el nacleo geniculado lateral dorsal del tdlamo por
medio del nervio Optico que se entrecruzan en el quiasma Optico, las fibras que se
encuentran en la parte nasal de cada retina se cruzan hacia el hemisferio opuesto, es
decir que las fibras originadas en la retina izquierda se proyectara en el hemisferio
derecho y viceversa, una vez atravesado el quiasma éptico los axones de las células
ganglionares que se les denomina tracto Optico llegan al nicleo geniculado lateral dorsal
del tdlamo de forma ordenada creando un mapa del hemicampo contra lateral, las
neuronas del nucleo geniculado lateral dorsal del talamo mantiene la proyeccién hacia la
corteza visual primaria, la cual se ubica a lo largo de la cisura calcarina del lébulo
occipital y corresponde al area 17 de Brodmann que corresponde al area visual y a las
areas 18 y 19 que corresponden al area psicovisual, esta vinculada con la vision
tridimensional de los objetos (Soriano, Guillazo, Redolar, Torras, & Vale, 2007), el

autor menciona que dafios en estas areas producen incapacidad para reconocer rostros
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familiares (prosopagnosia), pérdida de color en ciertas partes de la vision, su

estimulacién provoca alucinaciones visuales.

b) Audicion

El oido tiene tres partes, el oido externo estad formado por el pabellén auditivo y el
conducto auditivo externo, este funciona como una antena receptora del sonido que
ingresa al oido medio estd compuesto por una cadena de huesecillos (martillo, yunque y
estribo), entre el oido medio y el externo se encuentra la membrana timpanica, el oido
interno estd formado en un espacio que deja el hueso temporal en la region denominada
hueso petroso, este espacio es conocido como laberinto 0seo y a la estructura que existe

en el interior se le conoce como laberinto membranoso.

La audicion es una actividad compleja desde el choque del sonido con el timpano va
sufriendo transformaciones hasta que es convertida en un impulso eléctrico que pasara
por una compleja red neuronal para su andlisis y posterior comprension, anatomicamente
el sistema nervioso auditivo central esta constituido por nicleos, vias del tronco

cerebral, subcorteza, corteza auditiva primaria, corteza de asociacion y cuerpo calloso.

Las prolongaciones entran en el tronco del encéfalo a nivel del &ngulo pontocerebeloso
distribuyéndose hacia los nucleos cocleares, hacia el cerebelo y la formacidn reticular, la
informacion auditiva es conducida al talamo para llegar a la corteza auditiva, localizada

en la circunvolucién temporal superior area 41 y 42 de Brodmann, en todo momento esta
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informacion pasa especificamente a la via auditiva. (Gal, Lopez, Martin, & Prieto,
2007), los sujetos que sufren de pardlisis cerebral con respecto a la audicion en

ocasiones pueden sufrir de hipoacusia.

c) Olfato

Esta constituido anatbmicamente por la nariz, las fosas nasales, cubiertas externas e

internas, vasos, nervio olfatorio y centro del olfato.

El nervio olfatorio forma una red nerviosa que se ubica sobre la zona amarilla (el cornete
superior y el tercio superior del tabique de la nariz) que atraviesan la ldmina cribosa del
etmoides penetrando el cerebelo para formar el bulbo olfatorio que trasmite la
informacion al centro olfatorio se ubica en varias zonas de la corteza pero
principalmente en el 16bulo temporal; el olfato se encuentra distribuido en las areas 27,
28,34 de Brodmann (Gutiérrez, 2004), el autor menciona que la memoria olfatoria es
muy desarrollada, se vincula a los otros sentidos en especial con el gusto, si existiera un
dafio en el I6bulo temporal o en el cerebelo provocado por esta patologia el sentido del
olfato y la discriminacion de olores seria alterado provocando una alteracion en el gusto,
al relacionarse con la memoria, las emociones se puede decir que provocaria una grave

dificultad en el desarrollo de estas areas cognitivas.
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d) Sensaciones

El sistema somatosensorial es un conjunto de sensaciones corpéreas, esta formado por el
tacto, la temperatura, la presion y la propiocepcion (posicion del cuerpo), la anatomia

funcional est4 compuesta por:

a. Las vias somatosensoriales ascendentes

La informacion hacia la corteza viaja por dos vias importantes que son el sistema
lemnisco medial columna-dorsal esta via lleva la informacion tactil a la corteza y el
sistema anterolateral trasmite la informacion de la temperatura y el dolor, estas vias se
vinculan con neuronas de la medula espinal, el tallo cerebral, el talamo, y la corteza
somatosensorial. (Soriano, Guillazo, Redolar, Torras, & Vale, 2007), el autor menciona
que en los casos observados de paréalisis cerebral que se encuentran en la unidad
educativa especializada Cotopaxi se puede notar que no existen alteraciones en esta via
ya que muestran expresiones corporales o faciales acompafiadas de ruidos en algunos

casos ante el dolor y los cambios de temperatura.

b. Corteza somatosensorial primaria (Sl)

La corteza somatosensorial estd formada por regiones situadas en la circunvoluciéon

postcentral del l6bulo parietal, que corresponden a las areas de Brodmann: 1, 2, 3, 3a
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(identificacion de formas y texturas) y 3b (discriminacion tactil), es decir que las
sensaciones experimentadas por el cuerpo estimulan la corteza somatosensorial primaria,
la Sl tiene conexiones con la corteza motora primaria (AB. 4) y con la corteza de
asociacion somatosensorial. (Soriano, Guillazo, Redolar, Torras, & Vale, 2007). Esta

corteza procesa la informacion del tacto, temperatura y dolor.

c. Corteza de asociacion somatosensorial (SII).

Se situa en posicion ventral respecto a la Sl en el giro postcentral, la mayor parte en el
interior de la fisura lateral, recibe informacion de todas las areas de Sl, asi también del
talamo, de los nucleos ventral posteroinferior y de los estimulos somatosensoriales en la
corteza, desde la Sll se envian proyecciones hacia el sistema limbico, para el aprendizaje
y memoria de las experiencias somatosensoriales. (Soriano, Guillazo, Redolar, Torras, &
Vale, 2007). Mientras que Sl recibe informacion sensitiva del lado opuesto, Sl recepta

la informacién sensitiva de manera hilateral.

Dentro del area sensorial la vision y la audicion son las sensaciones mas afectadas de
acuerdo a Ninds (2010), un gran porcentaje de nifios con pardlisis cerebral presenta
estrabismo, en los nifios el cerebro adapta a la afeccion ignorando las sefiales emitidas
por el ojo desalineado, se presenta otro trastorno conocido como hemianopia que se trata
de la vision defectuosa o la ceguera que nubla la visién de un ojo, la audicién se ve
afectada ya que la trasmision del sonido dentro de la estructura de la via auditiva se ve

afectada produciendo una comprension vaga del sonido afectando también al lenguaje,



28

algunos nifios presentan una menor capacidad para reconocer sensaciones al tacto o al

dolor, también se encuentra alterada la discriminacion tactil.

Las personas que presentan PC, manifiestan dificultades en su capacidad de succion,
masticacién y de deglucion esto afecta significativamente en problemas de desnutricion,
puede producirse una constante aspiracion de alimentos por via aérea, segun (Garcia,
Lin, Prado, Salinas, Villanueva, Trepat, & Meneses, 2011) “el 30% de nifios con
secuelas neurolégicas moderadas o severas, presentan alteraciones de alguna de las fases
de la alimentacion y en alteraciones neuroldgicas profundas existe alteraciones en el
proceso alimenticio” (p.67), la deglucion consta de tres fases: la fase oral, la faringea y
esofagica, en la pardlisis cerebral se pueden generar alteraciones en la formacion del
bolo, masticacién, mecanismos de propulsion del bolo, reflejo de deglucion,
mecanismos de proteccion de la via aérea. A la hora de la alimentacion puede ser
angustiante para el nifio como para el cuidador. (Garcia, et. al, 2011), el autor menciona
gue muchos de los padres para evitar que sea un momento de angustia la hora de la
comida deciden licuar los alimentos y darselos a los nifios, lo cual los médicos no

recomiendan por la disminucion de la actividad de la deglucién.

En relacién con la respiracion en los nifios con deficiencia neuroldgica (paralisis
cerebral) se puede mencionar un alto indice de problemas, que juegan un importante
papel en la calidad de vida y expectativa de sobrevivencia de los pacientes, es habitual
que estas personas desarrollen tos infectiva, sialorrea (excesiva produccion de saliva),

disfagia, reflujo gastrointestinal, restriccion pulmonar, etc., estas enfermedades
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respiratorias se producen de acurdo al grado de complicacién neuroldgica que presenten
los pacientes. (Moénne, 2011), ademas de pueden presentar continuamente problemas de

neumonia la cual puede causar la muerte de la persona.

1.4.1.1.4 Caracteristicas de la conducta

Las alteraciones en la conducta se originan por las limitaciones que esta enfermedad
produce, las conductas autoagresivas como los golpes y mordeduras por falta de auto
control, se vincula a la deficiencia mental o alto rendimiento intelectual en los nifios con
PC (Malagon, 2007), el autor explica que son causadas por el mal funcionamiento de la
amigdala teniendo esta una mayor actividad, puesto que esta estructura se encarga de la
regulacion del placer y del miedo y del I6bulo frontal que tiene menor actividad dicha
estructura participa del razonamiento, autocontrol y toma de decisiones; alteraciones en
el suefio se dan a causa de la presencia del dolor por la condicion motora que tienen en

la PC.

Al ser un trastorno de caracter motor las personas con PC segun Ruiz y Arteaga, (2006)
sufren de una inadecuada adaptacion social, discriminacién y aislamiento por su
condicién por lo que desarrollan alteraciones emocionales como: labilidad emocional,
ansiedad, depresion, baja autoestima (distimia), lo cual puede afectar la personalidad de

estas personas
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Evolucidn psicosocial del nifio con PC

El nifio se desarrolla a la par en su parte bioldgica, psicolégico y social, esto corresponde
a su ser biopsicosocial que reacciona como un todo organizado en los diferentes

entornos que se le presente.

A continuacion se presenta el desarrollo psicosocial del nifio con Parélisis Cerebral

desde los 0 a 5 afios de edad (Ver Tabla 1.2.):

Tabla 1.2. Evolucién Psicosocial

0aéb El nifio con PC no puede llevar sus manos a la cara, ni podra ejecutar la exploracion tactil,

meses tienen problemas de succion, no logra el control cefalico, afectacion de la percepcion visual,
en la comunicacidén afectiva se altera ya que la madre se desespera por la manera en que el
nifio no reacciona ante nada.

6a9 Los nifios con paralisis cerebral en esta etapa se demoran en la sedestacion (mantenerse

meses  sentado de manera auténoma), alteracion en la sensibilidad, la manipulacion, a futuro tendra
dificultades en utilizar un cubierto, sostener un lapiz.

9al2 Los infantes que sufren de PC si no han sido ayudados para enriquecer su actividad

meses perspectiva, distinguir superficies duras o blandas, espacios amplios o estrechos, o sensaciones
de calor y estimulacién tactil, solo conoceran el espacio de su cama donde pasan la mayor
parte de su vida, no conseguird caminar a los doce meses.

la2 El nifio que crece con un trastorno motor manifestara a sus padres necesidades y ansiedades

anos que deben ser tomadas en cuenta tratando de que su aprendizaje no lo conciba como una
obligacién, pues colaboraria con la pasividad y sumision e incrementara su conciencia de
enfermedad.

2a3 El nifio con trastorno motor no cuenta con la posibilidad de trasladacion y esto afecta su

afos vivencia de independencia, no logra hacer sucesivas exploraciones con el ambiente, no le es

factible detectar por si mismo las propiedades de los objetos que le rodean, los nifios con PC
dependen de sus cuidadores.
4a5 En el caso de los nifios con PC de acuerdo al grado de complicacion muchos nifios no logran
anos separarse de su cuidador por lo que su mundo sigue en una relacion simbidtica con su
cuidador, en casos de que la paralisis cerebral sea leve al nifio le cuesta trabajo adaptarse a los
cambios de entorno y al ritmo de los nifios normales.

Nota: Adaptado de “Evoluciéon Psicosocial del nifio con paralisis cerebral”, por M. Santucci, 2005,
Editorial Brujas, p.28.
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1.4.1.2 Instrumentos para el diagndstico de la PC

Es importante un diagnéstico temprano de la paralisis cerebral pues con esto se logra un
tratamiento adecuado y a tiempo para mejorar el desarrollo de la persona con esta
enfermedad para este analisis se debe tomar en cuenta historia personal del paciente la
cual se recopila mediante la historia clinica y examenes neurolégicos, los médicos
evaluan las destrezas motoras del nifio para comprobar su progreso de acuerdo a la edad
del paciente, el diagnostico de la paralisis cerebral es netamente clinico. (Ninds, 2010),

es decir que el medico realiza pruebas fisicas para descartar o confirmar el diagnostico.

1.4.1.2.1 Historia clinica del paciente con PC

Con este método se adquiere la informacion valiosa del paciente en la cual se recopila
antecedentes de alto riesgo en las varias fases del desarrollo del sujeto es decir se hace
una investigacion a nivel peri, pre, y post natales para registrar hechos importantes que
pudieron suceder en estas fases, el diagndstico se realiza cuando se alcanza una edad de
ente seis a doce meses, se pone a prueba respuestas reflejas y se hace una observacion al
desarrollo infantil. (Rosa, Montero, & Garcia, 1993), dentro de la historia el padre
deberd mencionar todo lo que se necesite para tener la suficiente informacion que ayude

a un diagnostico acertado.
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Los reflejos en el recién nacido

El recién nacido tiene una conducta netamente refleja; los reflejos son respuestas

automaticas a un estimulo esto quiere decir que esta respuesta siempre sera igual ante el

estimulo externo, estos reflejos son conocidos como primitivos que se iran perdiendo de

manera progresiva en el proceso de maduracion los reflejos arcaicos mas sobresalientes

son (Ver tabla 1.3.):

Tabla 1.3. Reflejos del recién nacido

Reflejo de presion

Reflejo de succion

Reflejo de Babinski

Reflejo ténico
cervical

Reflejo de Moro

Reflejo de
enderezamiento y de
marcha automatica

Reflejo de los puntos
cardinales

Reflejo del gateo

Consiste en flexionar y apretar fuertemente sus dedos sobre el estimulo y no
soltandolo facilmente, desaparece entre el tercer o cuarto mes de vida.

La accidn del recién nacido sera chupar o succionar de manera ritmica con los
labios, este reflejo permite al nifio alimentarse desde los primeros minutos de
vida succionando la leche de la madre o del biberén.

La respuesta refleja a este estimulo una hiperextension del dedo gordo y la
separacion del resto de los dedos, desaparece entre los primeros meses de vida.
Para que se observe este reflejo el bebé debe estar en posicion dectbito supino
(acostado sobre la espalda) al girar la cabeza del neonato ya sea a la izquierda o
la derecha la pierna y el brazo de ese lado se extiende mientras que la pierna y
el brazo del lado opuesto se flexionan, la persistencia de este reflejo puede
alertar sobre una afeccion del sistema nervioso central, este reflejo desaparece al
tercer o cuarto mes.

El recién nacido en respuesta a un ruido separa y extiende los brazos,
poniéndolos en cruz, para luego ponerlos sobre su propio pecho, como si
abrazara, ademas de extender los brazos, el nifio extiende las piernas
estirandolas, esta presente desde el dia del nacimiento hasta el tercer mes.

La presion del talon sobre el suelo origina el reflejo de enderezamiento o
extension de las piernas que lo sostiene de pie débilmente, del mismo modo por
la estimulacion del pie contra la superficie plana el nifio har4& movimientos
parecidos a los de la marcha.

El neonato realiza giros de la cabeza hacia el lado estimulado, este reflejo
también es conocido como reflejo de busqueda.

Este reflejo se produce cuando el bebé esta sobre su abdomen realizando el
movimiento del gateo, con las piernas y las manos como si estuviera nadando
desaparece en los primeros meses de vida.

Nota: Adaptado de “Valoracion neuroldgica y reflejos del recién nacido”, por M. Aguilar, 2003, Tratado
de enfermeria infantil: cuidados pediatricos, p.39.
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Otros reflejos importantes son el de la deglucion que es fundamental en la alimentacion
y el del estornudo que despejan las vias respiratorias, el autor acota que en muchos de
los casos la deglucion se ve afectada dentro de la paralisis cerebral es asi que por la falta

de deglucidn los alimentos deben ser licuados para evitar problemas de obstruccion.

1.4.1.2.2 Examen neuroldgico

Es recomendable la utilizacion de examenes como la neuroimagen para todos los sujetos
diagnosticados con paralisis cerebral ya que estos expresan el funcionamiento anormal o
normal de los mecanismos neuronales con lo que se puede confirmar la existencia,
localizacion y extension de la lesion, por lo que se toma en cuenta varios examenes
como son: ecografia craneana, tomografia computarizada, resonancia magnética (Rosa,
Montero, & Garcia, 1993), estos examenes complementarios sirven a menudo para
descartar otro tipo de problema que no sea PC pero que tenga similitud de sintomas es
asi que segun Ninds, (2010) los médicos al realizar por ejemplo un IRM (imégenes por
resonancia magnéticas) pueden encontrar la ubicacion y el tipo de dafio cerebral si se
trata de una paralisis cerebral. A continuacidn se detalla las pruebas por neuroimagenes

que se utilizan con frecuencia (ver tabla 1.4.):
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Tabla 1.4. Pruebas de neuroimagen para detectar la PC

Ecografia Craneal Usualmente esta prueba se la realiza a los bebés prematuros de alto riesgo, se usa
ondas se las realiza a los neonatos antes que los huesos del craneo se unan, se
puede evaluar problemas cerebrales en bebés de hasta 18 meses de edad.

Tomografia Es un procesamiento de imagenes que ocupa un equipo especial de rayos X, en el
Computarizada cerebro nos ayuda a detectar derrames cerebrales, tumores cerebrales, y otras
(TC) enfermedades cerebrales que una radiografia convencional no las detecta, en el

caso de los nifios por la velocidad del examen no necesitan ser sedados, la TC se
acopla al tamafio del nifio y al area de interés para reducir el area de radiacion.

Imagenes por Es un examen médico no invasivo que crea imagenes detalladas del cerebro
Resonancia englobando las estructuras y los tejidos, los médicos prefieren las imagenes del
Magnética (IRM) IRM por sus altos niveles de detalle, en los nifios o0 en los bebés es necesario

sedarlos puesto que esta prueba exige estar quieto, suele durar entre 20 a 90
minutos, por el proceso de sedacién el nifio serd conectado a una maquina para
controlar su ritmo cardiaco, su respiracion, y el nivel de oxigeno, a finalizar el
estudio el nifio sera trasladado a una sala de recuperacion.

Nota: Adaptado de American College of Radiology; Radiological Society of North America, 2014,
Radiologyinfo.org.

1.5 Cuidador

El cuidador es quien cuida o asiste a una persona que tenga algun tipo de dificultad ya
sea por discapacidad, enfermedad o situacion la cual dificulte el desarrollo de

actividades cotidianas, vitales o sociales.

Segun Pinto, Barrera, y Sanchez (2005) se conoce al cuidador como la persona que
posee un vinculo de cercania 0 de parentesco y que asume una responsabilidad del
cuidado de un ser querido que vive con una enfermedad cronica o discapacidad severa,
esta persona participa de toda las actividades cotidianas y en la toma de decisiones de la

persona que esta bajo su cuidado.
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El cuidador primario estd sometido a una situacion la cual no estd capacitado para
afrontar por lo tanto no se encuentra preparado a nivel emocional y técnico, como lo
explican (Almendro, et al, 2012)” el cuidador principal esta sometido a mayor presion
con el riesgo anadido de claudicacion” (p.106) es decir que el rol de cuidador que ejerce
quien cuida de la persona que necesita una atencidbn permanente puede tener una

sobrecarga subjetiva la cual afectara en varias areas de su vida.

En este cuidado familiar existen dos periodos de impacto emocional los cuales son el
conocimiento del diagnostico y el de la agonia del paciente cuidado, es por esta razon

que la funcion del cuidador primario es evitar el desmoronamiento familiar.

La vinculacién del paciente con su cuidador implica un cambio en la vida de ambos
como lo proponen Isla, Ramos, Aguilar, y Garcia, (2006) se puede ver afectada su salud
fisica y psicoldgica asi como también su vida social y familiar, las aspectos de la vida
cotidiana asi como de su entorno se ven afectados convirtiéndose asi en una extension

del paciente.

1.6 Tipos de cuidador

Existen dos tipos de cuidadores, los cuales se diferencian por su preparacion en el area

de cuidado, es asi que existen los cuidadores formales y los cuidadores informales.
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1.6.1 Cuidadores primarios formales

Son aquellas personas que se encargan del cuidado de enfermos que necesitan cuidados
especiales, es decir los profesionales que atienden en hospitales, clinicas, centros del dia,
centros geriatricos, etc. Segun De los Reyes (2001) este término de cuidadores formales
reciben quienes han recibido una capacitacion especifica y estos no pertenecen al ntcleo
familiar del enfermo, es decir que han recibido una formacion tedrica y practica en la

atencion directa y continua para estos pacientes.

1.6.2 Cuidadores primarios informales

El cuidador informal es aquel que efectia los cuidados que deberian realizarlos
profesionales sanitarios (profesionales de la salud) o sociales, es decir que es una
persona que se ocupa del cuidado de un familiar que por causa de la edad, enfermedad o
discapacidad necesita o depende de los demas en este caso de quien ha asumido el rol de

cuidador para desarrollar sus actividades de la vida diaria.

La labor del cuidador muchas veces como lo menciona (Silva, et al, 2004) “tiene que
ser continua, diaria y a lo largo de grandes periodos de tiempo” (p.176) el autor en
referencia a esto menciona que esta labor se la realiza las 24 horas del dia los 365 dias
del afio volviéndose una rutina la cual estas personas que funcionan como cuidadores

primarios han internalizado formando un estilo de vida.
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1.6.2.1 Perfil del cuidador primario informal

El perfil del cuidador primario informal casi siempre coincide en caracteristicas
similares en varias partes del mundo en donde ha sido investigado este fenémeno asi

tenemos la siguiente descripcion:

— Suele ser mujer, en altos porcentajes se presentan los casos en donde las mujeres
de una familia son encargadas de dar este tipo de cuidados es asi que parejas,
madres, hijas 0 hermanas asumen este papel importante, Martinez, et al, (2008)
en su investigacion mencionan que el 84% de las mujeres son casadas, el 9,8%
son solteras, 4,9% divorciadas y 1% viudas, en un estudio realizado por
Buitrago, Ortiz, y Eslava (2010) mencionan que el 75% de los cuidadores son
mujeres y que el restante fueron hombres, se debe a que tradicionalmente las
mujeres se han encargado de la salud y cuidado de personas.

— La edad aproximada de las personas que asumen este rol estan entre los 34 a 52
afios de edad, casi siempre los cuidadores son mayores que las personas que
cuidan.

— El nivel de estudios suele ser bajo casi siempre con estudios secundarios como
limite.

— El cuidado de los enfermos se los realiza diariamente y sin periodos de descanso.

— Suele recibir poco apoyo familiar y si lo tiene suele ser mas de la pareja.
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Estas personas al asumir este rol contraen una gran carga fisica y psiquica ya que se
responsabiliza de la vida del enfermo hasta el punto en que va absorbiéndolo casi es la

totalidad del tiempo.

1.7 Sindrome del cuidador primario

Este sindrome engloba una serie de alteraciones en aspectos importantes de la vida como
son aspectos fisicos, psiquicos, sociales y laborales que sufren por el desgaste, a

consecuencia de su funcion.

1.7.1 Alteraciones fisicas

Dentro de los aspectos fisicos consta el cansancio, dolores de cabeza, dolores en
articulaciones, musculos y huesos, alteraciones en el ritmo del suefio y la vigilia, astenia
(estado de fatiga fisica y mental continuo), insomnio, etc. (Silva, et al, 2004), se puede

ver que en ocasiones se deja de lado la salud propia por la del enfermo a cargo.

Segun Barron y Alvarado (2009) mencionan que la alteracion del suefio es la mas
perjudicial en la salud ademas que interfiere en la capacidad de atender al paciente, el
autor refiere que estas alteraciones fisicas en muchas de las ocasiones no son tomadas en
cuenta por la concentracion sobre el cuidado del paciente este desgaste provoca un mal

manejo de los cuidados hacia el paciente.
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1.7.2 Alteraciones psiquicas

El autor explica que es importante destacar la presencia de ansiedad y de depresion
como cuadros predominantes en este sindrome ya que los cuidadores no encuentran
mecanismos de afrontamiento, y generan sentimientos de impotencia ya que desearian
hacer mas por el paciente enfermo por lo que se desarrollan los trastornos mencionados
anteriormente, provocando asi una estructuracion de ideas erréneas y volviéndose rigido

con estos pensamientos.

Dentro de las alteraciones psiquicas podemos encontrar con frecuencia sentimientos de
tristeza, soledad, preocupacion, irritabilidad, culpa, etc. Este tipo de alteraciones se
producen ya que dentro de la funcion que cumple el cuidador no permite que cosas
positivas y motivacionales entren a formar parte de si por lo que se produce el

desequilibrio.

Otro riesgo dentro de estas alteraciones es el consumo compulsivo de farmacos
ansioliticos, antidepresivos, o el consumo de alcohol por consiguiente se puede provocar
una adiccion a los mismos (Segun Barron y Alvarado, 2009), es decir que se podria

relacionar a la sobrecarga subjetiva con la aparicion de adicciones.
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1.7.3 Alteraciones sociales

Dentro de este sindrome la persona que se ve afectada suele aislarse progresivamente
hasta el punto de encerrarse en si mismo, el contacto llega a desaparecer por el tiempo
que el enfermo requiere para su cuidado, el cuidador deja de lado otras
responsabilidades como son los hijos, pareja, padres, etc. (Segin Barron y Alvarado,
2009), el autor refiere la carencia social que sufren los cuidadores primario se debe al
tiempo invertido en los cuidados de sus familiares enfermos, puesto que las exigencias
del cuidado con el paso de los afios se vuelve mas exigente por las manifestaciones

propias de las enfermedades que requieren de cuidadores para desarrollar su vida.

1.7.4 Alteraciones laborales

Por el tiempo que el cuidador dedica al enfermo a cargo puede abandonar e incluso
perder el puesto de trabajo con las respectivas repercusiones econdémicas (Segun Barrdn
y Alvarado, 2009), el autor agrega que al igual que en la parte social, la parte laboral se
ve afectada por el tiempo empleado al cuidado del enfermo ya que este necesita una
constante ayuda para su supervivencia cotidiana es asi que este cuidador o puede
renunciar o lo pueden despedir de su trabajo por el rol que asume, esto como se
menciona en el parrafo anterior repercute seriamente en la economia del cuidador

primario, en casos en lo que el cuidador decide trabajar, busca labores que no le lleven
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mucho tiempo y generalmente son trabajos que los realiza en su propio hogar casi

siempre estos son artesanales, el rédito econémico es menor a un sueldo basico vital.

1.8 Necesidades del cuidador primario

El cuidador al enfrentarse a una situacion a la cual no estar preparado pues no se han
preparado para el cuidado de una persona con discapacidad, puesto que son cuidadores
informales estos muchas veces improvisados realizan su funcion solamente con su
percepcion de cuidado, por lo que se genera necesidades las cuales al no ser cubiertas
colaboraran con el desarrollo del sindrome del cuidador primario, estas necesidades son
basicamente acerca de informacion, formacion, apoyo emocional, descanso Yy

econdmicas, las que a continuacion se detallaran.

1.8.1 Necesidad de informacién

Esta necesidad debe ser cubierto por personal sanitario el cual esta vinculado a los
cuidados de enfermos con apoyo en el dar a conocer de que se trata la enfermedad,
complicaciones que se pueden desarrollar durante el proceso de la enfermedad, cuidados

especiales que el paciente requiere, etc.

Segun el autor anteriormente sefialado “es necesario informar sobre la situacion real y
actual del paciente y sobre como evoluciona la enfermedad con el fin de que el cuidador

este al corriente de identificar los sintomas de alarma” (p.177) es decir que es importante
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que la persona que va a cuidar del enfermo sepa el diagndstico real del paciente para un

mejor manejo de la enfermedad.

1.8.2 Necesidad de formacion

Es necesario una preparacion a las personas que cumplen el rol de cuidadores primarios

en tres areas fundamentales.

1.8.2.1 Desarrollo de habilidades de comunicacién

Se debe entrenar no solo a los cuidadores primarios en el desarrollo de habilidades de
comunicacion sino también a los otros miembros familiares, las actitudes dentro de la
familia deben ser de respeto y de aceptacion para facilitar la comunicacion, la expresion
verbal, expresion de sentimientos y el contacto fisico son importantes, la expresion de
sentimientos segun Silva, et al, 2004 “facilita el bienestar mental y emocional no solo
del paciente sino que también de la familia” (p.177), es decir la facilidad para la
comunicacion ayuda tanto al paciente como a la persona que lo cuida en evitar el
aislamiento y desarrollar cuadros ansiosos o depresivos los cuales pueden agravar la

situacion por la que se atraviesa.
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1.8.2.2 Afrontamiento del estrés

Para evitar el estrés es necesario que la persona se tome periodos de descanso, compartir
el cuidado del paciente con otras personas, mantener una vida social en lo posible igual a
como la tenia antes de convertirse en cuidador primario de una persona, segin (Fuertes,
Mateo, & Lanza, 2011) al volverse el estrés un cuadro patoldgico es necesario que la

persona acuda a un profesional que pueda ayudarle a afrontar esta situacion.

1.8.2.3 Cuidados especificos que requiere el paciente

El responsable del enfermo en este caso la persona que va a funcionar como cuidador
primario debe conocer las actividades mas frecuentes dentro del cuidado del paciente
como son la higiene, movilizacién, alimentacion eliminacion y administracion de
medicamentos de acuerdo a (Silva, et al, 2004) “los programas de educacion sanitaria
pueden proporcionar recursos y habilidades necesarias en un mejor manejo de la
situacion de dependencia fisica y mental” (p.177), es decir que un programa en donde se
establezca lo méas importante para el cuidado del enfermo evitara contratiempos y

tension durante esta funcion.
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1.8.3 Necesidad de apoyo emocional

El rol de cuidador es importante por lo que hay que reconocer la funcion de la persona
que lo realiza, el cuidador requiere afecto, comprension y apoyo de los otros miembros
que lo rodean pues como expone (Silva, et al, 2004) el paciente por su propia situacion,
en muchos casos no es capaz de valorar el esfuerzo de la persona que lo cuida ya que el
paciente por la dolencia o el estado que le aqueja muchas veces no reconoce lo que
hacen por él y esto resulta muy desalentador para quien lo cuida.

El autor sugiere que otra forma de apoyo es la formacion de asociaciones de personas
que hayan vivido o estén viviendo situaciones parecidas, la posibilidad de compartir con
personas en la misma situacion ayuda a que la persona establezca otros métodos para
afrontar lo que esta viviendo de esta manera se sienta apoyada y entendida por personas

gue estén en casos similares, es una ayuda positiva para el cuidador primario.

1.8.4 Necesidades de descanso

Se debe establecer horarios adecuados de descanso para evitar un desgaste negativo del
cuidador, esto beneficia en el cuidado adecuado de la persona enferma, el anteriormente
citado, Silva, et al, (2004) proponen que “se puede contemplar la posibilidad del ingreso
temporal del paciente en una residencia o centros de larga estancia” (p.177), el descanso
es importante en la funcion como cuidador puesto que el desgaste diario provocaria una

alteracién en la salud de carécter irreversible.
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1.8.5 Necesidad econdmica

Este aspecto es uno de los esenciales en el cuidado de un enfermo pues los gastos
directos se ven disminuidos por la alteracion laboral de la persona que funciona como
cuidador primario ya que por el cumplir este rol la persona deja de lado su trabajo (Silva,
et al, 2004), el autor menciona que en el Ecuador los cuidadores primarios gracias al
estudio biopsicosocial realizado por la mision solidaria “Manuela Espejo” se pudo lograr
la ayuda gubernamental atendiendo los casos mas criticos, esta ayuda gubernamental
conocida como bono Joaquin Gallegos Lara el cual ayuda econémicamente con
doscientos cuarenta ddlares a los cuidadores o responsables del cuidado de las personas
que sufren de discapacidad fisica e intelectual severas, ademas los beneficiarios de este
bono reciben un seguro exequial totalmente gratuito en caso del fallecimiento de la
persona con discapacidad, ademas la persona encargada de los cuidados puede recibir un
seguro de vida de quinientos dolares, este bono esta direccionado a gastos de

alimentacion, vestido, movilizacion e insumos basicos para la persona con discapacidad.

1.9 Calidad de vida

La calidad de vida es la evaluacion que cada persona tiene de su entorno material
(bienestar social) y al entorno psicosocial (bienestar psicolégico), que incluye medidas
positivas, negativas y una vision de la vida denominada como satisfaccién vital, resulta

asi un concepto complejo, que se relaciona con la salud, fisica, psicologica, nivel de
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independencia, relaciones sociales y las relaciones con el medio ambiente. (Castro,
2010), en relacién a la existencia de sobrecarga subjetiva 0 eventos impactantes como
por ejemplo recibir una noticia de padecer o que alguien cercano padezca una
enfermedad del tipo catastréfica, al igual que asumir un rol al que no se esta preparado,
la calidad de vida se puede alterar, beneficiando o alterando el entorno de las personas

desde su percepcion.

Segun la OMS (Organizacion mundial de la salud), la calidad de vida se define como “la
percepcion individual de la propia posicion en la vida dentro del contexto del sistema
cultural y de valores en que se vive y en relacion con sus objetivos, esperanzas, normas
y preocupaciones” (citado en Cardona & Hagudelo, 2005, p. 81), para el autor la calidad
de vida engloba las percepciones, pensamientos y sentimientos del mundo externo y del

mundo interno de cada individuo.

1.10 Componentes internos de la calidad de vida

La calidad de vida se ha referido al grado con que la persona mira su vida como
agradable o desagradable poniendo énfasis en componentes externos como la economia
y su medioambiente, asi como también los juicios de valor que cada uno hace para

evaluar areas de su vida.
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Es asi que se consideran las condiciones de la vida y lo que las personas hacen con ellas
Tonon citado en Castro (2010) menciona que se podrian construir cuatro escenarios con

referencia al satisfaccion de vida que a continuacion se detalla (Ver Tabla 1.5.):

Tabla 1.5. Escenarios de la satisfacciéon de vida

El paraiso Las condiciones de vida sean buenas y las percepciones, los pensamientos y
sentimientos acerca de ella tambien sean buenas.
El infierno Las condiciones de vida sean malas y de igual manera las percepciones, pensamientos y

sentimientos sean negativos.
El paraiso de Las condiciones de vida son malas pero las percepciones, pensamientos y sntimientos
los tontos acerca de ellas son buenas, donde las acciones desarrolladas han sido inapropiadas con
resultados negativos.
El infierno de Las condiciones de vida son buenas pero se han desarrollodo percepciones,
los tontos pensamientos y sentimientos negativos.

Nota: Adaptado de “La Calidad de vida”, por G. Tonon, 2010, Fundamentos de Psicologia Positiva, p.102.

Es decir que las percepciones, los pensamientos y los sentimeintos juegan un factor
escencial en la construccion de nuestra calidad de vida o en otras palabras sitisfaccion

vital.

Otro factor importante que ayuda en la calidad de vida es el proceso de adaptacion el
cual funciona como una defensa contra las amenazas de cambios extremos que afecten a
la vida (Castro, 2010), despues de un evento vital estresante las personas no vuelven a
su estado previo de bienestar, como menciona Easterlin (2005) “algunas personas
cambian mas y otras cambian menos despues de experimentar ciertos eventos vitales”
(citado en Castro, 2010, p.52), es decir que no todas las personas se adaptan a todas las
circunstancias que les toca vivir, las personas presentan atencion a las circunstancias que

les toca vivir de manera selectiva, poniendo mayor atencién a la Gltima sensacién que
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percibieron del evento, la cual afecta el juicio sobre la valoracion del mismo y su

recuerdo.

El bienestar psicologico es otro de los componentes internos de la calidad de vida el cual

engloba seis areas de acuerdo al modelo multidimensional del bienestar psicolégico

propuesto por Carol Ryff las cuales se detallan en la siguiente tabla (Ver Tabla 1.6):

Tabla 1.6. Dimensiones de la calidad de vida segun Carol Ryff

Autoaceptacion

Relaciones positivas
con otras personas

Autonomia

Dominio
del entorno

Crecimiento
personal
Propositos
en la vida

Las personas intentan sentirse bien consigo mismas incluso siendo conscientes
de sus limitaciones.

La gente necesita tener y mantener relaciones sociales estables, amigos en los
que se pueda confiar, la capacidad de amar es un componente fundamental del
bienestar psicolégico y de la salud mental.

La independencia del ser humano en diferentes contextos sociales, las personas
necesitan tener como base sus propias convicciones (autodeterminacion), esto
ayuda a resistir la presion social y regula mejor el comportamiento.

Es la habilidad con la que la persona elige o crea entornos favorables para
satisfacer los deseos y necesidades propias, las personas con un alto dominio del
entorno poseen mayor sensacion de control sobre el mundo y se sienten capaces
de influir sobre su contexto social.

Es el nivel en que la persona se encuentra abierta a cualquier nueva experiencia,
obteniendo logros y enfrentandose a los retos de la vida.

El fijarse una meta u objetivos permite que el ser humano encuentre sentido en
la vida.

Nota: Adaptado de “Adaptacion espafiola de las escalas de bienestar psicologico de Ryff”, por D. Diaz, et
al, 2006, Psicothema, p.573.

1.11 Condiciones externas de la calidad de vida

La calidad de vida se encuentra condicionada por factores externos como la cultura,

caracteristicas psicosociales de una comunidad, las instituciones tanto publicas como

privadas que generan en el individuo constructos del dmbito social en el que se

desenvuelve.
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Segun (Castro, 2010) menciona diez proposiciones exdgenas que influyen en la calidad

de vida de las personas se detallan a continuacion:

— La distribucion de la poblacion por edad y sexo dentro de una
comunidad.

— Las variaciones en la estructura social dentro de una comunidad que
afectan las oportunidades de participacion y por ende de satisfaccion de
los sujetos.

— La interaccion indiviual de los sujetos en la comunidad.

— Las instituciones como fuente de valores.

— La estructura social no es estatica cambia en relacion a la dinamica
demografica, cambios culturales, influencias economicas, desastres
naturales, etc.

— Lareligion

— Los ingresos economicos personales.

— Los incrementos economicos institucionales.

—  El empoderamiento comunitario, la reduccion de la exclusion social, el
incremento en la seguridad socio-economica.

— Las intervensiones profesionales para el incremento de la calidad de vida

(Castro, 2010, p. 106).
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El autor sefiala que la calidad de vida es un cosntructo individual que se basa en
expreriencias positivas y negativas de cada sujeto las cuales estan vinculadas a
condiciones internas y externas las cuales faculta al individuo para su satisfacion e

insatisfaccion vital.

1.12 Efectos del sindrome del cuidador primario sobre la calidad de

vida

Como se habia mencionado anteriormente el sindrome del cuidador primario engloba
una serie de alteraciones en aspectos importantes como son aspectos fisicos, psiquicos,
sociales y laborales los cuales repercuten en la percepcion de la calidad de vida de las
personas segun Martinez, Ramos, Robles, Martinez, y Figueroa (2012) mencionan que la
funcion de cuidar a una persona con una enfermedad limitante se convierte en un
estresor que impacta de manera negativa su salud y calidad de vida, en la siguiente tabla
se detalla algunos de los efectos del sindrome del cuidador primario sobre la calidad de

vida:

Tabla 1.7 Efectos del sindrome del cuidador primario sobre la calidad de vida

—  Descuido de la salud del cuidador (tensién muscular y cansancio fisico)

— Alteracion en el estado de animo (tristeza, depresion, enojo e irritabilidad)

— Alteracion de las relaciones sociales (aislamiento social)

— Pérdida de tiempo libre (inversion de la totalidad del tiempo en los cuidados del paciente)

— Pérdida laboral (renuncia voluntaria o despido)

Nota: Adaptado de “Carga y dependencia en cuidadores primarios informales de pacientes con paralisis
cerebral infantil severa”, por C. Martinez, et al, 2012, Psicologia y Salud, p.279.
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Es asi, que la presencia del sindrome del cuidador primario manifestado por una
sobrecarga subjetiva intensa producida en las personas que se dedican al cuidado de
pacientes que requieren de atenciones especiales afecta negativamente las esferas mas
importantes de la calidad de vida, tales como salud, estado de animo, interaccion social,

laboral y uso del cada vez més escaso tiempo libre.



CAPITULO I

MARCO METODOLOGICO

2.1 Antecedentes

En un centro de salud de Toledo Espafia se hace una investigacion referente al rol de
cuidador de personas dependientes y sus repercusiones sobre su Calidad de Vida y su
Salud en un grupo de 156 cuidadores principales y el grupo de control de 156 personas
que no realizaban funciones de cuidador principal dando como resultado que “el 66,4%
de los cuidadores presentaba sobrecarga en el test de Zarit, Se observo una mayor
prevalencia de ansiedad y depresion en el grupo de cuidadores, asi como una mayor
frecuencia de posible disfuncion familiar y de sensacion de apoyo social insuficiente”
(Lopez, Orueta,Gomez; Sanchez, Carmona, Alonso, 2009, p. 335), es decir que en este
estudio se demuestra la influencia del sindrome del cuidador primario sobre la calidad de

vida.

Un aporte de una investigacion realizada en la ciudad de Andalucia Espafia en donde se
contd con una muestra de sesenta y dos cuidadores primarios de personas dependientes
se llega a concluir segun Rodriguez (2000) que el cuidador principal suele ser una

mujer, ama de casa y familiar cercano de la persona afectada, las cuidadoras principales

52



53

consideran que desempefar este trabajo ha afectado de forma importante a su salud, al

uso que hacen de su tiempo, a su vida social y a su situacion econémica.

En la ciudad de México en el centro de rehabilitacion infantil Teletdn se investigd sobre
la carga y dependencia en cuidadores primarios informales de pacientes con parélisis
cerebral infantil severa en ochenta y ocho cuidadores primarios a los cuales se les aplicd
la Encuesta de Salud del Cuidador Primario Informal, la Entrevista de Carga del
Cuidador Zarit y el indice de Dependencia de Barthel los cuales dejaron como resultado

que La mayoria de las cuidadoras se percibian:

Poco estresadas (53.4%), los participantes mencionan que habian cuidado de su
paciente desde que este nacio (80.7%), ha invertido de 12 a 24 horas diarias en
esa tarea (78.4%). Las tareas de cuidado que mas hacian eran las actividades
bésicas de autocuidado de la vida diaria (96.30%). las cuidadoras reconocieron
sentirse tristes y deprimidas (72.2%), con enojo e irritabilidad (62.5%), tension
muscular (80%) y cansancio (80%), condiciones de salud que dijeron no atender
por falta de tiempo, postergando asi la consulta médica hasta que se sintieran
verdaderamente mal (78%), llegando en muchos casos a auto medicarse (76%).
En cuanto al apoyo social informal, 53.4% las cuidadoras reportd recibir apoyo
familiar para cuidar del nifio a su cuidado, y 51.1% apoyo emocional. (Martinez,

et. al 2012, p. 279)
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En Colombia una investigacion realizada a 192 cuidadores deja como resultados que
solo en ciertas areas la calidad de vida esta alterada es asi que los cuidadores indica
presencia parcial del problema o un riesgo de tenerlo a futuro, afliccién y angustia por
causa de la enfermedad de su pariente; alteraciones en sus relaciones personales y
laborales (Vargas & Pinto, 2010), es decir que la calidad de vida se ve afectada cuando
se cumple un rol como cuidador primario informal tomando en cuenta la sobrecarga

subjetiva al que se encuentra sujeta esta persona.

2.2 Significado del Problema

El presente proyecto comprende un trabajo de desarrollo, se relaciona con el estudio del
Sindrome del cuidador primario y su influencia en la calidad de vida de los padres de
nifios con paralisis cerebral. Se reconoce como sindrome al conjunto sintomas que
caracterizan al cuidador primario como: ansiedad, apatia, irritabilidad, etc. Los padres,
quienes permanecen al cuidado de nifio con problemas organico-cerebrales tienen que
velar por el bienestar de sus hijos las 24 horas de los dias, dejando de lado su vida
personal, social y laboral, lo que incide en su calidad de vida y el grado de bienestar
psicolégico de los mismos, razén por la cual se plantea un alternativa de prevencién
primaria para generar estrategias de afrontamiento frente al aparecimiento de este

sindrome.
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2.3 Definicion del problema

— ¢Existe sintomatologia del sindrome del cuidador primario en los padres de nifios
con paralisis cerebral?

— ¢Como se manifiesta la sintomatologia del sindrome del cuidador primario en los
padres de nifios con paralisis cerebral?

— ¢Por qué se origina el sindrome del cuidador primario en los padres de nifios con
paralisis cerebral?

— ¢Como influye el sindrome del cuidador primario en la calidad de vida de los
padres de nifios con paralisis cerebral?

— ¢Que areas de la vida cotidiana se ven afectadas por el sindrome del cuidador

primario?

2.4 Planteamiento del Tema

Influencia del sindrome del cuidador primario en la calidad de vida de los padres de

nifios con paralisis cerebral.



2.5 Delimitacion del tema

2.5.1 Delimitacion del contenido:

— Campo: Desarrollo Humano.
— Area: Salud Mental.

— Aspecto: Sindrome del cuidador primario.

2.5.2 Delimitacion espacial:

— Provincia: Cotopaxi.

— Canton: Latacunga.

— Institucion: Unidad Educativa Especializada Cotopaxi

— Area: Centro de Estimulacion Temprana

2.5.3 Delimitacion temporal:

— Periodo: Diciembre, 2014-Marzo, 2015
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2.6 Unidad de observacion

— Unidad Educativa Especializada Cotopaxi

— Area de observacion: Centro de Estimulacion Temprana.

2.7 Sujetos de observacion

— 30 padres de nifios con parélisis cerebral que acuden al Centro de Estimulacion

Temprana de la Unidad Educativa Especializada Cotopaxi.

2.8 Hipotesis

El sindrome del cuidador primario influye en la calidad de vida de los padres de nifios

con paralisis cerebral.

2.9 Variables

2.9.1 Variable independiente: Sindrome del cuidador primario.



2.9.1.1 Indicadores:

— Sobrecarga fisica

— Sobrecarga mental

— Labilidad emocional

— Trastornos del suefio
— Aislamiento social

— Alteraciones cognitivas

— Problemas laborales

2.9.2 Variable dependiente: Calidad de vida.

2.9.2.1 Indicadores:

— Salud fisica

— Estado de animo

— Trabajo

— Actividades del hogar

— Tareas de curso o clase

— Actividades de tiempo libre
— Relaciones sociales

— Actividades generales
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2.10 Obijetivos de la investigacion

2.10.1 Objetivo General.

Determinar la influencia del sindrome del cuidador primario en la calidad de vida de los

padres de nifios con paralisis cerebral.

2.10.2 Objetivos Especificos.

Diagnosticar la existencia del sindrome del cuidador primario y la calidad de
vida de los cuidadores primarios de nifios con paralisis cerebral.

Establecer la relacion entre sindrome del cuidador primario y calidad de vida, en
los padres de nifios con paralisis cerebral.

Desarrollar una guia de prevencion primaria para desarrollar estrategias de
afrontamiento en los padres de nifios con paralisis cerebral bajo la teoria de la

terapia racional emotiva conductual.
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2.11 Metodologia

2.11.1 Tipo y Disefio de la investigacion

Para el presente trabajo de investigacion se ha utilizado el paradigma descriptivo que se
basa en la recoleccion de datos tanto de manera cualitativa o cuantitativa para predecir e
identificar la relacion entre las variables del estudio realizado (Gomez, Deslauriers, &
Alzate, 2010, p. 167), no cumple los pardmetros del paradigma experimental ya que no

se manipulan las variables para medir los efectos de las mismas.

La presente investigacion corresponde al disefio exploratorio, descriptivo correlacional y

de corte transversal.

2.11.1.2 Disefio

2.11.2.2.1 descriptivo: Permite describir un fendmeno sin alterar el entorno,
recolectando datos a través de la observacion directa, encuestas, o entrevistas para luego
cuantificar o cualificar los datos de esta manera se puede predecir e identificar las
relaciones entre variables del estudio, ya que las personas que seran evaluadas en este
estudio se someteran a la aplicacion de test o cuestionarios auto aplicables este disefio

serda utilizado pues no se alterara el entorno de los padres de familia de nifios con PC.
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2.11.2.2.2. Correlacional: en la presente investigacion, se procedera a la correlacion
entre dos variables: variables variable independiente (influencia del sindrome del
cuidador primario) y la dependiente (calidad de vida de los padres) para conocer el

grado de relacion al final de este estudio.

2.11.2.2.3. Corte transversal: Los datos son recogidos en un mismo tiempo, es decir
que no existen datos anteriores o posteriores al mes de diciembre del 2014 que se hayan
examinado; es asi que el analisis de los datos solo se centraran en los arrojados dentro de
dicho periodo, con lo que se permite tener conocimientos de todos los casos de padres

que cuidan a nifios con PC, sin importar por cuanto tiempo esta realizando esta funcion.

2.11.2 Poblacion

La poblacion con que se trabaja, son todos los cuidadores primarios de nifios con
paralisis cerebral que acuden a la unidad educativa especializada Cotopaxi, cuyo nUmero
asciende a 30 personas del género femenino, en edades de entre 21 y 65 afios. Debido a
que la cantidad mencionada es abarcable por la investigacion, no es necesaria la

estratificaciéon de una muestra.
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2.11.3 Técnicas e Instrumentos

2.11.3.1 Técnica psicométrica: Es la técnica con la cual permitio establecer los niveles
de satisfaccion y placer sobre la calidad de vida y se logré medir la sobrecarga subjetiva
de los cuidadores primarios, mediante la utilizacibn de pruebas debidamente

estandarizadas garantizando el procedimiento cientifico de la investigacion.

2.11.4 Instrumentos de valoracion psicologica

2.11.4.1 Cuestionario sobre Calidad de Vida: Satisfaccion y Placer (Quality of Life
Enjoiment and Satisfaction Questionarie Q-LES-Q): Sus autores J. Edincott, J. Nee,
W. Morrison, W. Blumenthal, este cuestionario fue desarrollado en 1993 para medir de
manera mas sensible la satisfaccion y el placer del paciente con su vida cotidiana, es un
instrumento aplicable a todo tipo de paciente indistintamente del diagndstico y
tratamiento, este cuestionario consta 93 items de los cuales 91 miden satisfaccion y el
placer experimentado en 8 areas que abarcan: estado de salud fisico, estado de animo,
trabajo, actividades del hogar, tareas de clase o curso, actividades de tiempo libre,
relaciones sociales, actividades generales. Los 2 items restantes miden la satisfaccion
con la medicacion y la satisfaccion global. Para contestar cada item el paciente dispone

de una escala tipo likert de frecuencia de 5 valores que oscilan entre nunca, muy a
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menudo o siempre, la administracion es autoaplicable. (Quality of Life Enjoyment and

Satisfaction Questionnaire, 1993).

2.11.4.2 Escala de sobrecarga del cuidador Test de Zarit: Este test fue desarrollado
en 1980 con el objetivo de medir el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores de
pacientes dependientes, es decir el cansancio en el desempefio del rol del cuidador, sus
autores fueron Zarit, Rever y Bach-Peterson. Consta de 22 items relacionados con las
sensaciones del cuidador cuando cuidan a otra persona cada uno de los cuales se puntta
en una escala de likert que va desde 1 (nunca) a 5 (casi siempre). La administracion es

autoaplicada.

2.11.5 Procedimiento

La presente investigacion partié de la exploracion bibliografica perteneciente al tema a
tratar dicha informacion fue recopilada y posteriormente analizada y plasmada; luego se
procedio a la busqueda de instrumentos psicometricos los cuales ayudarian a recabar la
informacion correspondiente al fendomeno estudiado dichos instrumentos son el
Cuestionario sobre Calidad de Vida: Satisfaccion y Placer (Quality of Life Enjoiment
and Satisfaction Questionarie Q-LES-Q) y la Escala de sobrecarga del cuidador Test de
Zarit. Estos instrumentos fueron aplicados a treinta padres de nifios con paralisis cerebral
que asisten a la unidad educativa especializada Cotopaxi al area de estimulacion

temprana.
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Los datos fueron computados y posteriormente analizados de manera cualitativa y
cuantitativa, estos resultados analizados sirvieron para determinar las conclusiones y
recomendaciones pertinentes y luego para realizar la propuesta de elaboraciéon de una
guia de prevencion primaria para desarrollar estrategias de afrontamiento en los padres
de familia de nifios con paralisis cerebral bajo la teoria de la terapia racional emotiva

conductual.



CAPITULO I

ANALISIS DE RESULTADOS

La poblacién estuvo compuesta por los padres de nifios con paralisis cerebral que asisten
a la Unidad Educativa Especializada Cotopaxi en un total de 30 personas, a las que se les
aplico la escala de sobrecarga del cuidador (Test de Zarit) y el Cuestionario sobre
Calidad de Vida: Satisfaccion y Placer (Quality of Life Enjoyment and Satisfaction

Questionnaire, Q-LES-Q).

3.1 Analisis de las caracteristicas Sociodemograficas

Las caracteristicas sociodemogréaficas son las caracteristicas de los sujetos estudiados en
esta investigacion, estas caracteristicas servirdn para dar mayor consistencia a nuestro

trabajo.

Las caracteristicas sociodemogréaficas que fueron tomadas en cuenta en este proyecto
son edad, género, escolaridad, trabajo, estado civil, dichos datos nos ayudaran a conocer
la poblacion afectada por el fendmeno estudiado, para lo cual se realizara estadistica

descriptiva utilizando el programa estadistico SPSS.
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La variable edad sera representada por la media (M) y la desviacion tipica o estandar

(Ds).

En tanto que las variables edad, género, escolaridad y estado civil seran representadas

con frecuencia (f) y porcentaje (%), los cuales se detallaran en la siguiente tabla:

Tabla 3.1. Caracteristicas sociodemogréaficas

Estadisticos descriptivos

Media Desv. est.
Edad
34,73 9,634
Frecuencia Porcentaje
Género
Femenino 30 100,0
Escolaridad
Primaria 8 26,7
Secundaria 19 63,3
Superior 3 10,0
Trabajo
Ama de casa 22 73,3
Otros 8 26,7
Estado civil
Soltera 7 23,3
Casada 21 70,0
Divorciada 2 6,7

Nota: estas caracteristicas sociodemograficas fueron tomadas de la poblacién total

participante de esta investigacion.

Con respecto a la edad, los participantes de esta investigacion indicaron que tienen como
media M= 34,73 afios con una desviacion Ds=9,634, lo que nos indica que el grupo

estudiado se encuentra en la etapa de la adultez temprana, lo que nos demuestra que este
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grupo tiene energia para cumplir la funcion de cuidadores primarios a pesar de que esta

tarea implique sacrificios significativos.

En relacién al género lo que se observa es que la totalidad de los participantes resultaron
pertenecer al género femenino dejando asi constancia de que es una caracteristica

principal en los cuidadores principales informales.

Con respecto a la escolaridad se puede observar que del nimero total de personas
estudiadas (30), el 63,3% han cumplido un nivel de educacion secundaria, mientras que
el 26,7% han terminado la primaria y solo el 10% tiene una formacién educativa

superior (Ver gréfico 3.1).

Gréfico 3.1. Escolaridad

Escolaridad

W primaria
M secundaria
[Csuperior

Nota: existe una mayor cantidad de participantes que han cursado la secundaria.
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El estado de escolaridad secundario de los participantes nos indica una condicién
marcada en dichas personas la cual podria influenciar en aspectos relacionados a la

calidad de vida.

En relacion al trabajo se puede evidenciar que el 73,3% son amas de casa, mientras que

el 26,7% se dedica a otras formas de trabajo (Ver gréafico 3.2).

Gréfico 3.2. Trabajo

Trabajo

B Ama de casa
B Otros

Nota: ser ama de casa prevalece en las personas evaluadas en esta investigacion, lo que favorece a la
funcién de cuidador.

Se puede mencionar que por la funcién que desempefian las madres en este caso como

cuidador principal de sus hijos los cuales presentan una enfermedad que los hace
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dependientes de un cuidado especial influenciaria para que no desarrollen una labor

remunerada econdémicamente.

Con el aspecto del estado civil las personas evaluadas en esta investigacién muestran

que el 70% se encuentran casadas, el 23,3% son solteras y el 6,7% son divorciadas (Ver

grafico 3.3).

Gréfico 3.3. Estado civil

Estado_civil

B :cltera
Blcasada
[[divorciada

Nota: el estado civil dominante de las personas evaluadas es estar casadas.

Este rasgo dominante en las personas que cumplen la tarea de cuidadores principales

podria ser un factor fundamental en relacion al estado de animo presente en la calidad de
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vida, pues se podria entender un apoyo emocional por parte de la pareja, lo que permite

sobrellevar esta funcién.

3.2 Andlisis e interpretacién de resultados de la Escala de Sobrecarga
del Cuidador (Test de Zarit)

Para el analisis del cuestionario de sobrecarga del cuidador (Test de Zarit) se ha
utilizado estadistica descriptiva mediante las frecuencias (f) y la representacion

porcentual (%) (Ver tabla 3.3).
En la tabla podemos notar, que el 96,7% de los participantes (29 personas) presentan una
sobrecarga intensa de acuerdo a la escala de sobrecarga del cuidador mientras que el

3,3% (1 persona) no presenta sobrecarga subjetiva (Ver tabla 3.2).

Tabla 3.2. Sobrecarga

Frecuencia Porcentaje
no sobrecarga 1 3,3
Validos sobrecarga intensa 29 96,7
Total 30 100,0

Fuente: Escala de sobrecarga del cuidador
Elaborado por: Santiago Olivo, 2015
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Gréfico 3.4. Resultados de la escala de sobrecarga del cuidador.

Sobrecarga

Porcentaje

no scbrecarga sobrecarga mtensa

sobrecarga

Fuente: Escala de sobrecarga del cuidador

Elaborado por: Santiago Olivo, 2015

De acuerdo al grafico de la escala de sobrecarga del cuidador, se logra observar que
todos los participantes expresan una sobrecarga en su rol como cuidadores primarios
dicha sobrecarga en la mayor parte de los participantes es intensa, por lo tanto la
mayoria de los participantes sufren de agotamiento fisico y mental el cual repercute
sobre las emociones provocando en las personas labilidad emocional, un aislamiento
social, perdidas laborales, inclusive podria provocar un dafio en la salud fisica de estas

personas (Ver grafico 3.4) .
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3.3 Anadlisis e interpretacion de los resultados del Cuestionario de

Calidad de vida: Satisfaccién y Placer

Con respecto al cuestionario de calidad de vida: Satisfaccion y Placer se ha utilizado de
igual manera estadistica descriptiva mediante las frecuencias (f) y la representacion

porcentual (%) (Ver tabla 3.3).



Tabla 3.3. Calidad de vida: Satisfaccion y Placer.

73

Salud
Satisfaccion normal
Insatisfaccion leve
Insatisfaccién moderada
Animo
Satisfaccion normal
Insatisfaccion leve
Insatisfaccién moderada

Trabajo
Satisfaccion normal
Insatisfaccion leve
Insatisfaccion intensa

Hogar
Satisfaccion normal
Insatisfaccion leve
Insatisfaccién moderada

Tareas de curso
Satisfaccién normal
Insatisfaccion moderada
Insatisfaccion intensa

Tiempo libre
Satisfaccion normal
Insatisfaccion leve
Insatisfaccion moderada
Insatisfaccion intensa

Relaciones sociales
Satisfaccion normal
Insatisfaccion leve
Insatisfaccion moderada
Insatisfaccion intensa

Actividades generales

Satisfaccion normal
Validos Insatisfaccion leve
Insatisfaccion moderada

Frecuencia

10
14

Porcentaje

33,3
46,7
20,0

66,7
23,3
10,0

13,3
3,3
83,3

50,0
40,0
10,0

13,3
3,3
83,3

26,7
43,3
10,0
20,0

36,7
36,7
20,0
6,7

6,7
63,3
30,0

Fuente: Cuestionario sobre Calidad de Vida: Satisfaccion y Placer

Elaborado por: Santiago Olivo, 2015
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En el siguiente grafico da a conocer la representacion del estado de salud fisica,
encontramos que el 46,7% de las personas indica tener una insatisfaccion leve con su
salud fisica, el 33,3% de los participantes tiene una satisfaccion normal en cuanto a su
estado de salud fisica, y el 20% de los evaluados expresan una insatisfaccion moderada

acerca de su salud fisica (Ver tabla 3.3).

Gréafico 3.5. Estado de salud fisica.

Salud

Porcentaje

Satisfaccion normal Insatisfaccion leve Insatisfaccion
mocdrerada

Salud

Fuente: Cuestionario sobre Calidad de Vida: Satisfaccion y Placer
Elaborado por: Santiago Olivo, 2015

En el gréfico presentado se puede ver que los padres evaluados estiman sentirse
levemente insatisfechos con su salud fisica en una mayoria no muy pronunciada pero

que ya empiezan a sufrir de estragos en su salud fisica la cual podria con el paso del
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tiempo empeorar, como se ve en el grupo minoritario de padres participantes que
mencionan sentirse moderadamente insatisfechos con su salud fisica, mientras que por
otro lado un porcentaje de padres mencionan estar satisfechos con su salud, al estar
alterada de manera leve se puede constatar que estan en un proceso de sobrecarga fisica
la cual puede verse afectadas con enfermedades las cuales pueden poner en riesgo a los

padres que funcionan como cuidadores principales (Ver grafico 3.5).

En relacion al estado de &nimo podemos observar el 66,7% de los padres presentan un
estado de animo normal mientras que un 23,3% presenta una insatisfaccion leve en su
estado de animo y un 10% de los padres presentan una insatisfaccion moderada (Ver

tabla 3.3).
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Gréafico 3.6. Estado de animo.

Animo

Porcentaje

Satizfaccion normal Inzatisfaccion leve Inzatisfaccion
moderada

Animo

Fuente: Cuestionario sobre Calidad de Vida: Satisfaccién y Placer
Elaborado por: Santiago Olivo, 2015

Podemos observar en el grafico que en el area de estado de animo las personas
evaluadas en su mayoria no se encuentra afectada, en un porcentaje de la poblacion
evaluada se puede notar que la satisfaccion esta alterada levemente y en una minoria una
afectacion moderada, se podria decir que los padres evaluados todavia no presentan
cuadros depresivos 0 ansiosos, hay que tomar en cuenta que existe un porcentaje de
evaluados los cuales presentan un malestar el cual hay que tomar en cuenta para

detenerlo en beneficio de la salud mental de los cuidadores( Ver gréafico 3.6).
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En relacion al trabajo se puede notar que un 83,3% de las personas evaluadas presentan
una alteracion intensa en esta area mientras que un 13,3% se siente satisfecho y un 3,3%

tiene una alteracion leve en la satisfaccion sobre el trabajo (Ver tabla 3.3).

Grafico 3.7. Trabajo.

Trabajo

Porcentaje

Satizfaccion normal Ingatisfaccion lewve Ingatisfacecion intensa

Trabajo

Fuente: Cuestionario sobre Calidad de Vida: Satisfaccién y Placer
Elaborado por: Santiago Olivo, 2015

Como podemos observar en el grafico notamos una alteracion muy importante en el area
del trabajo en las personas evaluadas pues se nota una alteracion intensa de esta area por
la misma razén de la funcién que cumplen como cuidadores primarios, la cual exige una
concentracion fisica y mental en su actividad de cuidado por esta razon los padres

evaluados han perdido, abandonado el trabajo, la presion que recibe la persona que se
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encargara de la tarea de cuidar esta presionada por cumplir de manera eficiente su
trabajo y su nueva funcion provocando un agotamiento mental y fisico provocando
deficiencia laboral lo cual obliga a la persona a salir de sus trabajos, los padres pueden
llegar a pensar y sentirse culpables por la situacion de su hijo por lo que creen que con
sus cuidados se sentiran menos culpables por lo que renuncian a sus responsabilidades

laborales (ver gréfico 3.7).

Las actividades de la casa se puede observar que un 50% de las personas que acuden al
area de estimulacion temprana de la unidad educativa especializada Cotopaxi se sienten
satisfechas con esta actividad mientras que un 40% tiene una alteracion leve y un 10%

una alteracion moderada en esta area (Ver tabla 3.3).

Grafico 3.8. Actividades del hogar.

Hogar

Porcentaje

Satisfaccion normal Insatisfaccion leve Insatisfaccion moderaca

Hogar

Fuente: Cuestionario sobre Calidad de Vida: Satisfaccion y Placer
Elaborado por: Santiago Olivo, 2015
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En el gréafico por el rea de la satisfaccion de las actividades de la casa se puede notar
que mas de la mitad de las personas evaluadas se sienten satisfechas con esta actividad
ademas se nota que existe una alteracion de manera leve y moderada también presente
en los padres evaluados, ya que la enfermedad de los hijos de los participantes exigen un
cuidado especial, estos cuidadores se desligan de actividades fuera del hogar por la

exigencia que presentan los nifios (Ver grafico 3.8).

En el &rea de tareas de curso se puede notar que el 83,3% de los padres evaluados tienen
un malestar intenso en esta area, un 13,3% se siente satisfecho y un 3,3% presenta un

malestar moderado en relacion a las tareas de curso/de clase (Ver tabla 3.3).
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Grafico 3.9. Tareas de curso/de clase.

Tareas_curso

Porcentaje

Satisfaccion nonmal Ingzatisfaccion Ingzatisfaccion intensa
moderacda

Tareas_curso

Fuente: Cuestionario sobre Calidad de Vida: Satisfaccién y Placer
Elaborado por: Santiago Olivo, 2015

Se puede ver en el grafico perteneciente al area de tareas de curso o de clase que la
mayoria de las personas que asisten al area de Estimulacion Temprana de la Unidad
Educativa Especializada Cotopaxi muestra un malestar intenso ya que no participan de
cursos por el tiempo que dedican a su rol de cuidadores, esto demuestra la afectacion
psiquica en los padres los cuales pudieran tener alteracion en la voluntad, concentracion,
atencidn las cuales son necesarias para desarrollarse en cursos o sus tareas respectivas, la
pérdida de voluntad o la desmotivacion provocada en estos padres contribuye a la

rigidez de pensamientos negativos provocando emociones y conductas nocivas las
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cuales inconscientemente controlan a los cuidadores principales de pacientes con

necesidad de cuidados especiales ( Ver gréfico 3.9).

La satisfaccion de las actividades de tiempo libre se puede observar que un 43,3% de los
evaluados muestran un malestar leve con relacion a sus actividades de tiempo libre
mientras que un 26,7% de los participantes sienten satisfechos con sus actividades de
tiempo libre, un 20% tiene un malestar intenso y un 10% presenta un malestar leve con

sus actividades de tiempo libre (Ver tabla 3.3).

Grafico 3.10. Tiempo libre.

Tiempo_libre

Porcentaje

Satisfaccion normal Insatisfaccion leve  Insatisfaccion Insatisfaccion
moderada intensa

Tiempo_libre

Fuente: Cuestionario sobre Calidad de Vida: Satisfaccion y Placer
Elaborado por: Santiago Olivo, 2015
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Se puede ver en el grafico perteneciente al area de las actividades de tiempo libre que un
grupo de personas menor a la mitad del grupo se siente satisfecho con las actividades
que realizan en su tiempo libre mientras que méas de la mitad de los padres evaluados
presentan malestar en esta area, este malestar hace referencia al tiempo ocupado por los
cuidadores para realizar sus funciones de cuidadores primarios de sus hijos los cuales se
ven afectados por una enfermedad la cual no les permite desarrollarse de manera
autonoma afectando asi a los padres en sus actividades de ocio las cuales son necesarias
para mantener un equilibrio en la salud mental, el ocio ayuda al ser humano a disminuir
la tension ademas, contribuyen con la construccion de alternativas que ayudan a eliminar
la vision de tunel que se tiene de un problema, al no tener tiempo de distraccion los
padres estan provocando que la situacion los consuma afectando asi la produccion
positiva de refuerzos los cuales les podrian servir para sobrellevar de manera mas
adecuada su funcion principal como responsables del cuidado de sus hijos (Ver gréafico

3.10).

Las relaciones sociales en las personas evaluadas dejan ver que un 36,7% de los
evaluados se sienten satisfechos con sus relaciones sociales, otro 36,7% de los padres
evaluados tienen un malestar leve en las relaciones sociales, el 20% presenta un malestar
moderado y un 6,7% muestra una alteracion intensa por sus relaciones sociales (Ver

tabla 3.3).
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Gréfico 3.11. Relaciones sociales.

Relaciones sociales

Porcentaje

Satisfaccion Ingatisfaccion Ingatisfaccion  Insatisfaccion
normal lewe moderada intensa

Relaciones_sociales

Fuente: Cuestionario sobre Calidad de Vida: Satisfaccién y Placer
Elaborado por: Santiago Olivo, 2015

En el grafico estadistico se puede ver que los participantes en su mayoria presentan un
malestar leve moderado o intenso en sus relaciones sociales, siendo el malestar leve
igualado en porcentaje a la satisfaccion de los participantes, se puede notar que la
calidad de las relaciones sociales estan siendo afectadas en ciertos participantes por el
desgaste fisico y psicologico que causa el cuidado permanente de pacientes
dependientes, el aislamiento social provoca que la persona al no relacionarse con su

entorno no puede recibir refuerzos positivos, o alternativas que ayuden a sobrellevar de
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alguna manera una situacién o problema, esto hace que la persona pueda caer en
depresion encerrandose en ideas no racionales las cuales afectan tanto su salud mental y

fisica (Ver grafico 3.11).

En cuanto a las actividades generales se puede observar que el 63,3% de los padres
evaluados muestran una alteracion leve en la satisfaccion de sus actividades generales, el
30% de las personas evaluadas sienten un malestar moderado y el 6,7% se sienten

satisfechos con sus actividades generales (Ver tabla 3.3).

Grafico 3.12. Actividades generales

Actividades_generales

Porcentaje
5

20

Satisfacecion normal Insatisfaccion lewve Insatisfacecion
moderada

Actividades_generales

Fuente: Cuestionario sobre Calidad de Vida: Satisfaccion y Placer
Elaborado por: Santiago Olivo, 2015
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En el gréafico estadistico podemos interpretar que la mayoria de los padres de nifios con
parélisis cerebral presentan un malestar leve y moderado en sus actividades generales
mientras que una minoria se siente satisfecha con esta &rea, esto sucede por la cantidad
de tiempo invertido de los padres, el malestar que estas personas desarrollan se da por la
desmotivacion y negatividad que ha causado el agotamiento mental y fisico (Ver grafico

12).



CAPITULO IV

DISCUSION, ANALISIS Y VALIDACION DE RESULTADOS

4.1 Comprobacion de hipotesis

Para comprobar la hipétesis primeramente se aplico la escala de sobrecarga del cuidador
a los treinta padres que participaron de la presente investigacion para identificar la
presencia de sobrecarga subjetiva y comprobar la existencia del sindrome del cuidador
primario, seguidamente se aplicod el cuestionario sobre calidad de vida: Satisfaccion y
Placer (Quality of Life Enjoiment and Satisfaction Questionarie Q-LES-Q) con el cual

se buscé descubrir niveles insatisfaccion en las areas de calidad vida.

4.2 Hipdtesis

4.2.1 Hipotesis nula Ho: El sindrome del cuidador primario no influye en la calidad de

vida de los padres de nifios con paralisis cerebral.

4.2.2 Hipotesis alternativa H;: El sindrome del cuidador primario influye en la calidad

de vida de los padres de nifios con paralisis cerebral.

86
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4.3 Variables para comprobar la hipétesis

4.3.1 Variable independiente: Sindrome del cuidador primario.

4.3.2 Variable dependiente: Calidad de vida.

4.3 Tecnicas utilizadas para comprobar la hipotesis

Para comprobar la hipotesis planteada en la presente investigacion se utilizando el
coeficiente correlacional de Pearson (r) basandose en los reactivos psicologicos escala
de sobrecarga del cuidador y el cuestionario sobre calidad de vida: Satifaccion y Placer

como se presenta en la siguiente tabla:

Tabla4.1

Correlacion de sobrecarga del cuidador y calidad de vida

R Significancia
Salud 224 ,234
Animo 121 ,526
Trabajo 445" ,014
Hogar ,168 ,375
Tareas curso 466" ,009
Tiempo libre 217 ,249
Relaciones sociales ,197 ,297
Actividades generales 410" ,024

Nota: *p<0,05; **p<0,01

Los resultados del analisis de correlacion entre la sobrecarga del cuidador con la calidad
de vida arrogan que en relacién a las actividades en general mantiene una r=,410; p<,01

lo que se identifica como existencia de correlacion moderada con la sobrecarga del
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cuidador. En la esfera correspondiente a trabajo se muestra r=,445; p< ,05 demostrando
una correlacion moderada con la sobrecarga del cuidador al igual que con las
actividades en general; con el &reas de tareas de curso se evidencia que r= -,466; p<,01

evidenciando existencia de correlacion moderada con la sobrecarga del cuidador.

Después de haber analizado los resultados tomando en cuenta el indice correlacional de
Pearson (r) entre la sobrecarga del cuidador con las areas de la calidad de vida, se puede
decir que existe una influencia del Sindrome del cuidador primario en las siguientes
areas de calidad de vida: trabajo, tareas de curso y actividades generales, puesto que se
invierte la mayor parte del tiempo en el cuidado del paciente se deja de lado el trabajo, la
preocupacion por realizar algun tipo de preparacion educativa o social, ademas altera
actividades que se realizan generalmente puesto que la concentracion de la persona a
cargo de los pacientes dependientes esta fijada solo en el cuidado de los mismos. Este
tipo de pacientes esperan recibir informacion sobre la enfermedad que padecen sus hijos
y como afrontarla para disminuir o evitar la propagacion del sindrome a otras areas de la

calidad de vida.



CAPITULO V

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 Conclusiones

Basandose en el proceso de investigacion realizado, y a partir de los datos obtenidos y el

analisis al respecto de los mismos, se concluye:

Los padres que cumplen el rol de cuidadores primarios presentan una sobrecarga
subjetiva intensa en un 96,7% (29 participantes), mientas que el 3,3% (1
participante) no presenta sobrecarga subjetiva, es decir que existe la presencia
del sindrome del cuidador primario en la mayoria de padres de familia de nifios
con paralisis cerebral infantil, puesto que la aparicion de sobrecarga subjetiva es
indicador de la presencia del sindrome estudiado (Ver gréafico 3.1).

La calidad de vida de los padres que participaron de este estudio nos demuestra
que en salud el 46,7% (14 participantes) demuestran una alteracion leve, el
33,3% (10 participantes) demuestran satisfaccion en esta area y el 20% (6
personas) muestran una insatisfaccion moderada; el area de &nimo para en el
66,7% (20 participantes) se encuentra en parametros normales, para el 23,3% (7
participantes) se encuentra afectada levemente y para el 10% (3 personas) existe
una insatisfaccion moderada; los resultados del area del trabajo indican que el

89
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83,3% (25 participantes) se siente insatisfecho intensamente, el 13,3% (4
participantes) tienen satisfaccion en esta area y el 3,3% (1 participante) muestra
una insatisfaccion leve; el area del hogar se encuentra que el 50% (15
participantes) se siente satisfecho en esta area, mientras que el 40% (12
participantes) muestra una leve insatisfaccién, y que el 10% (3 personas)
muestran una insatisfaccion moderada; en el area de tareas de curso se nota que
el 83,3% (25 participantes) sienten una insatisfaccion intensa en el area, el 13,3%
sienten una satisfaccion normal y el 3,3% (1 persona) muestra una insatisfaccion
moderada en esta area; el area del tiempo libre nos demuestra que el 43,3% (13
participantes) se encuentran levemente insatisfechos, el 26,7% (8 participantes)
sienten satisfaccion con su tiempo libre, el 20% (6 participantes) se muestra con
una intensa insatisfaccion y el 10% (3 participantes) demuestra una
insatisfaccion moderada en esta area; los resultados del area de relaciones
sociales nos indica que el 36,7% (11 participantes) se sienten levemente
insatisfechas, otro 36,7% (11 participantes) se muestran satisfechos en esta area,
en tanto que el 20% sienten una moderada insatisfaccion y el 6,7% (2 personas)
muestra una insatisfaccion intensa, en el area de actividades en general se
encuentra que el 63,3% (19 participantes) muestran una leve insatisfaccion en
esta area, el 30% (9 personas) se sienten moderadamente insatisfechos, y el 6,7%
se sienten satisfechos con esta area, es asi que encontramos que la calidad de
vida se encuentra negativamente alterada.

De la investigacion realizada se concluye que existe una influencia del sindrome

del cuidador primario sobre la calidad de vida de los participantes principalmente
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en las &reas de: trabajo donde el 83,3% (25 personas) presentan una
insatisfaccion intensa, el 3,3% (1 persona) muestra una insatisfaccion leve y el
13,3% (4 personas) sienten una satisfaccion normal, en el area de tareas de curso
donde el 83,3% (25 personas) presentan una insatisfaccion intensa, el 3,3% (1
persona) muestra una insatisfaccion moderada y el 13,3% (4 personas) sienten
una satisfaccion normal, el area de actividades generales los participantes
presentan una insatisfaccion leve del 63% (19 personas), el 30% (9 personas)
insatisfaccion moderada, y el 6.7% (2 personas) (Ver tabla 4.1.).

Después de analizar los resultados y al encontrar una influencia del sindrome del
cuidador primario en la calidad de vida se concluye que la construccién de una
guia de prevencion primaria la cual consta de informacion de la enfermedad
padecida por los nifios dirigida a los progenitores a manera de charla, ejercicios
de modificacion de ideas irracionales, manejo de estrés a traves de relajacion, y
motivacion, consiguiendo el desarrollo de estrategias de afrontamiento en los

padres.
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4.2 Recomendaciones

Con el fin de reducir y prevenir el sindrome del cuidador primario y por otra parte
mejorar la calidad de vida de los padres de familia que cuidan a nifios con parélisis

cerebral se proponen las siguientes recomendaciones:

—Dado que la mayoria de la poblacion estudiada presenta el sindrome del cuidador
primario se considera recomendable que el departamento de psicologia de Unidad
Educativa Especializada Cotopaxi el cual funciona como parte del equipo
multidisciplinario del Centro de Estimulacion Temprana del mismo instituto, al
cual asisten los padres de nifios con paralisis cerebral, dirija los esfuerzos en
trabajar con prevencidn primaria en relacion al fenémeno que se presenta.

— En vista que se ha logrado identificar alteraciones en la calidad de vida de los
cuidadores primarios, es recomendable la implementacion de estrategias de
afrontamiento para evitar un deterioro intenso en dichas figuras de cuidado.

—Debido a que la presente investigacion ha trabajado en la elaboracion de una guia
de intervencion primaria para el fendbmeno estudiado, es recomendable la
aplicacion de la misma, lo cual permitira confirmar o descartar la disminucién del
sindrome y el mejoramiento en la calidad de vida de los padres que asumen el

papel de cuidadores primarios.
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— Al encontrar una relacién entre las variables estudiadas se recomienda realizar un
nuevo estudio aplicando la guia propuesta para observar si existe 0 no cambios en

la poblacion estudiada.



CAPITULO VI

5.1 Propuesta

Guia de desarrollarlo de estrategias de afrontamiento en los padres de familia de nifios

con pardlisis cerebral bajo la teoria de la terapia racional emotiva conductual.

4.1.1 Institucion ejecutora

Unidad Educativa Especializada Cotopaxi area de Estimulacion Temprana.

4.1.2 Beneficiarios

Padres de familia de nifios con paralisis cerebral.

4.1.3 Equipo técnico responsable

Departamento de psicologia de la Unidad Educativa Especializada Cotopaxi.
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4.1.4 Objetivos

Objetivo general:

Elaborar una guia de prevencion primaria para desarrollar estrategias de afrontamiento
en los padres de familia de nifios con pardlisis cerebral bajo la teoria de la terapia

racional emotiva conductual.

Objetivo especifico:

— Identificar ideas irracionales ligadas a la paralisis cerebral, en los padres de
familia.

— Entender las emociones y conductas equivocadas producidas por las creencias
irracionales.

— Provocar Insight para modificar las exigencias rigidas por otras mas flexibles.

— Crear de estrategias de afrontamiento en los padres de familia.

— Mejorar la calidad de vida de los padres de familia de nifios con paralisis

cerebral.
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4.1.5 Antecedentes de la propuesta

El sindrome del cuidador primario abarca alteraciones en el ser bio-psico-social, que en
gran medida afecta a las personas que funcionan como cuidadores informales, es decir
en aquellas personas que no se han preparado correctamente para desarrollar esta

actividad.

Al no estar capacitadas correctamente se genera un desgaste tanto fisico como mental
por el cuidado que se da a las personas dependientes que por su edad, enfermedad, o
discapacidad pierden su autonomia e independencia. El cuidador primario informal
siempre es un miembro de la familia del paciente el cual se encarga a tiempo completo

de él.

En el caso de los nifios con pardlisis cerebral los padres son quienes desarrollan esta
funcion inmediatamente al enterarse del diagnodstico de sus hijos, suele recaer esta
funcion mayoritariamente en las madres quienes abandonan sus trabajos, se ven
afectadas muchas veces por el abandono emocional de sus parejas y demas familiares, se
desarrollan cuadros depresivos y ansiosos, dafos en la salud fisica, alteraciones sociales

y laborales.
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4.1.6 Justificacion

Este trabajo se desarrolla por la preocupacion que causa la vulnerabilidad de los padres
de familia de nifios con parélisis cerebral ante el sindrome del cuidador primario, el cual
puede afectar seriamente aspectos importantes de la vida. En funcién a lo investigado en
la Unidad Educativa Especializada Cotopaxi en el area de Estimulaciéon Temprana, se
elaborara una guia de intervencién primaria para desarrollar estrategias de afrontamiento
en los padres de familia de nifios con paralisis cerebral bajo la teoria racional emotiva
conductual, de esta guia sacaran provecho muchos beneficiarios principalmente los
padres de familia de nifios con paralisis cerebral, ademas pueden acceder a esta guia los
estudiantes de la escuela de psicologia de la PUCESA para el desarrollo de
investigaciones o aplicacion de la misma en casos similares, ademas que puede servir en
practicas pre profesionales que desarrollen dichos estudiantes de esta u otra institucion

universitaria.

4.1.7 Proceso metodologico

Para el desarrollo de esta guia de intervencion primaria se elaboraran matrices para
planificacion de intervenciones las cuales se basan en la terapia racional emotiva
conductual para desarrollar estrategias de afrontamiento esta guia puede ser utilizada de

manera individual si demandara el caso.
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4.1.8 Modelo operativo

Esta guia de intervencion primaria operara en base a cinco sesiones con duracion de
cuarenta y cinco minutos a una hora de tiempo de duracion y de aplicacion individual o
colectiva, las intervenciones tendrdn un inicio, un desarrollo y un cierre las cuales

tendréan objetivos a cumplirse, procedimiento, técnicas, y recursos que se utilizaran.

4.1.8.1 Plan de monitoreo y evaluacion



Primera sesion

Inicio

OBJETIVOS

PROCEDIMIENTO

TECNICA

-Establecer relacion
Terapéutica con el paciente

con sindrome del cuidador

-Encuadre terapéutico, en donde se le explicara
el proceso de las sesiones y la duracion de las

mismas.

Observacién y escucha activa

primario. -Establecimiento inicial del rapport y desarrollo
de empatia.
-Se Presentara los lineamientos del tratamiento
y aclaracion dudas.
Desarrollo
OBJETIVOS PROCEDIMIENTO TECNICA

-Recolectar informacién del
paciente sobre el sindrome

del cuidador primario.

-Se toma datos generales del paciente mediante
una entrevista

- Proceda a preguntar al paciente:

Observacion
Apoyo

emocional
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Otorgar un espacio

descarga emocional,

de

para

aliviar la carga emocional

que trae el paciente.

-Brindar apoyo

motivacion al paciente

y

¢Qué es lo que sabe del sindrome del cuidador
primario?

(Como se sinti6 cuando  se entero del
diagnostico del nifio?

¢COmo se sintié al saber el diagnostico de su
hijo?

¢Como afecto la enfermedad a su vida?

-El paciente hara brotar sus emociones, se debe
dejar que el paciente descargue todo lo que
siente, de esta forma el paciente encuentra
alivio.

-Se debe brindar apoyo emocional al paciente,
motivandole a continuar en sus funciones de

cuidador.

Escucha

Activa
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Cierre

OBJETIVOS

PROCEDIMIENTO

TECNICA

-Recapitular lo trabajado en

la sesion

-Se hara un resumen de lo que se ha trabajado
en la sesion, dando la informacién basica sobre
la enfermedad diagnosticada a su nifio,
mencionando que la enfermedad no es un
limitante para el desarrollo de su vida.
-Realizar el encuadre de las sesiones,
mencionando el dia, la hora y el lugar en la
que el paciente debera volver.

-Finalizacion de la sesion y despedida

Observacion

Evaluacion

-Evaluar la sesion

-Preguntar al paciente como le parecio lo

tratado en la sesion

Observacion
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Recursos TIEMPO
Humanos: Materiales: 1 hora
Personal del departamento | Computadora

psicolégico de la Unidad
Educativa Especializada
Cotopaxi

Paciente

Hojas de papel bond
Esfero

Marcadores
Papelotes

Técnicos:

Entrevista

102



Segunda sesion

Inicio

OBJETIVOS

PROCEDIMIENTO

TECNICA

-Hacer una recapitulacion

de lo trabajado en la sesion

-El paciente dara su opinion sobre la sesion

anterior: como se sintidé, que es lo que mas

Observacion y escucha activa

anterior. recuerda de lo tratado, si fue util la informacion
brindada anteriormente.
Desarrollo
OBJETIVOS PROCEDIMIENTO TECNICA
-ldentificar  pensamientos | -Se le pide al paciente que escriba todos los | Observacion

negativos en el paciente.
-Explicar el funcionamiento
de la dindmica del proceso
cognitivo (A-B-C).

-Implementar en el paciente

pensamientos que crea negativos generados a
partir del diagnostico de su hijo logrando que el
paciente ejercite su concentraciébn y su
capacidad de evocar pensamientos, se le pide

que jerarquice los pensamientos desde el mas

Escucha activa
Fichas de registro

Resolucion de problemas

103



la estrategia de resolucion

de problemas.

intenso hasta el de menor intensidad.

- En una ficha de registro se le pide que escriba
la situacibn que desencadenan dichos
pensamientos (los cuales seran escritos a un
costado de la situacion) y las consecuencias de
los mismos.

-Se buscan soluciones alternativas racionales
en conjunto

-Se le explica al paciente como funciona el
proceso cognitivo ABC propuesto por Albert
Ellis para explicar la perturbacién emocional
humana (Ellis & Grieger, 1990), de esta
manera se le invita al paciente a usar estos 3
pasos cuando se le presente algun problema:

1) Identificar emociones y conductas

desprendidas de las situaciones e identificar
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pensamientos negativos que apoyan a la
situacion presentada.

I1) ldentificar creencias racionales alternativas
al problema.

1) Afianzar las alternativas racionales

mediante la ejecucion de las mismas.

Cierre

OBJETIVOS

PROCEDIMIENTO

TECNICA

-Recapitular lo trabajado en

-Se hara un feedback de lo que se ha trabajado

Observacion.

la sesion en la sesion, aclarando dudas que pueda tener
el paciente.
--Finalizacion de la sesion y despedida
Evaluacion

-Evaluar la sesion.

-Preguntar al paciente como le parecié lo

tratado en la sesién.

Observacion.

Recursos

TIEMPO
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Humanos:

Personal del departamento
psicolégico de la Unidad
Educativa Especializada

Cotopaxi -Paciente.

Materiales:

-Computadora.

-Hojas de papel bond.

-Esfero.
—Marcadores.

-Papelotes.

45 minutos
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Tercera sesion

Inicio

OBJETIVOS

PROCEDIMIENTO

TECNICA

-Conocer como se sinti6 el
paciente con respecto a lo

tratado en la Gltima sesion.

-El paciente dara su opinion sobre la sesion
anterior: como se sintidé, que es lo que mas
recuerda de lo tratado, si fue dtil la informacion

brindada anteriormente.

Observacion y escucha activa

Desarrollo

OBJETIVOS

PROCEDIMIENTO

TECNICA

-Comprender como estan
relacionados las emociones
y las conductas a las
creencias irracionales.

-Ensefiar al paciente la

técnica de relajacion para

-Mediante un ejemplo del proceso cognitivo,
presentamos al paciente la relacion entre las
creencias irracionales con las emociones y
conductas.

(A) Situacion: “Su hijo presenta un cuadro de

PC”

Observacion

Escucha activa
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que la utilice en situaciones
estresantes o0 que provoquen

ansiedad.

(B) Pensamientos: “Se va a curar pronto”, “Es
mi culpa”, “Dios me ha castigado”.

(C) Consecuencia:

-Emotiva: Presencia de tristeza.

-Conductual: Evitar contacto social
-Fisiologica: Opresion en el pecho perdida de
suefio.

- Se ensefa al paciente el proceso de relajacion
a través del entrenamiento autdgeno de Schultz
el cual se basa en ejercicios fisiologicos y
racionales los cuales ayudan a la persona a
relajarse y tranquilizarse (Balarezo, 1995), esto
servira para que la persona utilice cada vez que
un pensamiento negativo invada su mente,
disminuyendo el estrés o la ansiedad, podria

bastar con que la persona comprenda el
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ejercicio de respiracion para desplazar la
creencia irracional y pueda generar creencias

alternativas funcionales y racionales.

Cierre

OBJETIVOS

PROCEDIMIENTO

TECNICA

-Resumir lo trabajado en

la sesion.

-Sintetizar lo que se ha trabajado en la sesion,
dando aclarando dudas del paciente que

pudieran quedar en el paciente.

Observacion

Evaluacion

-Evaluar la sesion

-Averiguar al paciente como le parecio lo

tratado en la sesion

Observacion

Recursos TIEMPO
Humanos: Materiales: 1 hora
Personal del departamento | Computadora

psicologico de la Unidad

Educativa Especializada

Hojas de papel bond

Esfero
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Cotopaxi

Paciente

Marcadores
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Cuarta sesion

Inicio

OBJETIVOS

PROCEDIMIENTO

TECNICA

-Preguntar al  paciente

sobre lo tratado en la Gltima

-El paciente dard su opinion sobre la sesion

anterior: como se sintidé, que es lo que mas

Observacién y escucha activa.

sesion. recuerda de lo tratado, si fue util la informacion
brindada anteriormente.
Desarrollo
OBJETIVOS PROCEDIMIENTO TECNICA
-Aceptar la enfermedad | -Al paciente se le Expondra caracteristicas de | Observacion

diagnosticada en el hijo/a
-Provocar Isight en los
padres de familia.

-Lograr cambio de actitudes

la enfermedad, causas por las que se produce,
clasificacion de la enfermedad, complicaciones
que se pueden presentar, formas de deteccion
de la enfermedad, terapias las cuales pueden

mejorar la calidad de vida o la rehabilitacion

Escucha activa

Explicacion de la enfermedad
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del nifio.

-Se discute o se debate acerca de las crrencias
irracionales, logrando que el paciente tome
conciencia de no existen pruebas que apoyen
las ideas irracionales y de que, en cambio, de
existir evidencia se hara la explicacion de que
mantener esas actitudes son perjudiciales.

-Se explicara al paciente que las creencias
irracionales son perjudiciales, mientras que las
creencias racionales alternativas son sanas y
deseables, se hablara de lo beneficiosas que son

las nuevas ideas alternativas racionales.

Cierre

OBJETIVOS

PROCEDIMIENTO

TECNICA

-Feedback de lo trabajado

en la sesion.

-Se procedera a Recapitular lo que se ha

trabajado en la sesion, dando aclarando dudas

Observacion
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que pueden existir de la sesion.

-Finalizacion de la sesion y despedida

Evaluacion

-Evaluar la sesion

-Preguntar al paciente como le parecié lo

tratado en la sesion

Observacion

Recursos TIEMPO
Humanos: Materiales: 1 hora
Personal del departamento | Computadora

psicologico de la Unidad
Educativa Especializada
Cotopaxi

Paciente

Hojas de papel bond
Esfero
Marcadores

Papelotes

113



Quinta sesion

Inicio

OBJETIVOS

PROCEDIMIENTO

TECNICA

-Conocer la opinion del
paciente con respecto a lo

tratado en la Gltima sesion.

-El paciente dara su opinion sobre la sesion
anterior: como se sintidé, que es lo que mas
recuerda de lo tratado, si fue Gtil la informacion

brindada anteriormente.

Observacion y escucha activa.

Desarrollo

OBJETIVOS

PROCEDIMIENTO

TECNICA

-Motivar al paciente para
poner en practica las
estrategias de
afrontamiento.

-Incentivar a que el paciente

automatice los

-Se motivara a los paciente a poner en practica
las ensefianzas dadas en las sesiones anteriores
en la vida diaria, los pacientes deberan con
ayuda del terapeuta crear situaciones en las que
pongan en practica las habilidades ensefiadas

para buscar alternativas racionales de esta

Observacion

Escucha activa

Motivacién
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pensamientos racionales

para convertirlos en habitos

manera el paciente fortalecera el habito de crear

alternativas y solucionar de manera mas

racionales. racional sus problemas.
-Se le animard al paciente a que tome lo
aprendido y lo transforme en un modelo de
vida, de esta manera sean sus problemas mas
Ilevaderos.
Cierre
OBJETIVOS PROCEDIMIENTO TECNICA

-Recapitular lo trabajado en

la sesion

-Con el paciente se extraerd lo mas importante
de la sesion, aclarando dudas del paciente.

-Finalizacion de la sesion y despedida

Observacion

Evaluacion

-Evaluar la sesion

-Se le preguntara al paciente como le parecio lo

tratado en la sesién.

Observacion

Recursos

TIEMPO
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Humanos:
Personal del departamento
psicolégico de la Unidad
Educativa Especializada
Cotopaxi

Paciente

Materiales:
Computadora

Hojas de papel bond
Esfero

Marcadores

Papelotes

45 minutos
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ANEXOS

Escala de sobrecarga del cuidador-Test de Zarit

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR - TEST DE ZARIT

Indicacion: Medir el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores de ancianos afectos
de trastornos mentales.

Codificacion proceso: 00061 Cansancio en el desempefio del rol de cuidador (NANDA).

Administracién: consta de 22 itemes relacionados con las sensaciones del cuidador
cuando cuidan a otra persona, cada uno de los cuales se puntla en un gradiente de
frecuencia que va desde 1 (nunca) a 5 (casi siempre). Autoadminsitrada.

Interpretacion:
-<47:  No sobrecarga
- 47 a 55:Sobrecarga leve
->55  Sobrecarga intensa

Reevaluacion: Cuando la situacion del paciente cambie o se sospeche aparicion de
sobrecarga en el cuidader. De forma genérica con carécter anual.

Propiedades psicométricas Se ha estudiado la validez de concepto y la validez de
constructo. La consistencia interna de la escala es de 0,91 v la fiabilidad test-retest es de
0,86.

TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

;Piensa que su familiar fe pide més ayuda de la que realmente necesita?

¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?

¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar ef cuidado de su familiar con ofras
responsabilidades (trabajo, familia)?

¢ Siente verglienza per la conducta de su familiar?

2Se siente enfadado cuando asta cerca de su familiar?

¢+ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene con
otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

¢ Plensa que su familiar depende de vd.?

¢+ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener gue cuidar de su familiar?

¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
famitiar?

¢ Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos?

¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

¢ Se siente que ha perdido el control de su vida desde que comenz6 fa enfermedad de su
familiar?

¢ Desearta poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

¢+ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

¢ Piensa que deberla hacer més por su familiar?

¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

; Globalmente, 4 qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

TOTAL|

OPCIONES
1=Nunca 2=Raravez 3=Algunas veces  4=Bastantesveces  5=Casi siempre
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Cuestionario sobre calidad de vida: Satisfaccion y Placer (Quality of life Enjoment

and Satisfaction Questionnaire, Q-LES-Q)

13.4. Cuestionario sobre Calidad de Vida: Satisfaccion y Placer
(Quality of Life Enjoyment and Satisfaction Questionnaire, Q-LES-Q)

1

Se ha creado este cuestionario para ayudar a evaluar el grado de placer y satisfaccion experimentados durante la semana pasada.

ESTADO DE SALUD FISICA/ACTIVIDADES

Con respecto a su estado de salud fisica durante la semana pasada, jcon qué frecuencia...

A menudo
Nu Casi A o la mayor L ud.
nca veces a menudo
faune d ej'p ;:f: o siempre
po
1. ..se sintio sin dolores ni molestias? O O O O O
2. ..sesintid descansado/a? O O O O O
3. ..sesinti6 con energia? O O O O O
4. _.sesintio en un excelente estado de salud fisica? O O O O O
5. _.sinti6, por lo menos, un estado de salud fisica muy buena? O O O O O
6. ...no se preocupd de su estado de salud fisica? O O O O O
7. ..sintié que durmid lo suficiente? O O O O O
8. _se sintid suficientemente activo/a? O O O O O
9. ..sintié que tenia una buena coordinacién en sus movimientos? O O O O O
10. ..sintié que su memoria funcionaba bien? O O O O O
11. ..sesintid bien fisicamente? O O O O O
12. ...sesinti6 lleno/a de energia y vitalidad? O O O O O
13. ...no experimenté problemas visuales? O O O O O
ESTADO DE ANIMO
Durante la semana pasada, jcon qué frecuencia se sintid...
A menudo
Nunca Caw Aveces © Bmeye a menudo
func d ej'p L?:m o siempre
po
14. ..con la mente despejada? O O O O O
15. . satisfecho/a con su vida? O O O O O
16. ...a gusto con su aspecto fisico? O O O O O
17. ..alegre o animado/a? O O O O O
18. ..independiente? O O O O O
19. ...contentofa? O 0O O 0 O
20. ...capaz de comunicarse con otras personas? O O O O O
21. ..interesado/a en cuidar su aspecto fisico (cabello, ropa)
y su higiene personal (bafarse, vestirse)? O O O O O
22. ...capaz de tomar decisiones? O O O O O
23. _.relajado/a? O O O O O
24, ..agusto consu vida? O O O O O
25. ...capaz de desplazarse, si fuera necesario, para realizar sus actividades
(caminar, utilizar su propio automdvil, el autobiis, el tren o cualquier
otro medio de transporte disponible), segtin fuese necesario? O O O O O
26. ...capaz de hacer frente a los problemas de la vida? O O O O O
27. ...capaz de cuidar de si mismo? O O O O O
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13.4. Cuestionario sobre Calidad de Vida: Satisfaccion y Placer
(Quality of Life Enjoyment and Satisfaction Questionnaire, Q-LES-Q)

124

TRABAJO

iTiene trabajo? No {Trabaja por su cuenta?’ No ;Realiza trabajo voluntario? No
Si Si Si

Si responde que no a las 3 preguntas, anote la razdn y pase a la pagina 4.

Demasiado enfermo/a fisicamente
Demasiado alterado/a emocionalmente
Jubilado/a

Otra razon

Sino, jpor qué no?

1=
00 Lo B =

escriba la razon

5i responde que si a alguna de [as 3 preguntas, complete esta seccion

Durante la semana pasada, jcon qué frecuencia...

i A menudo Muy
Nunca m.:r:Ia A veces T a n'.:enudo
del tiempo 7 *'¢"P™®
28. ..sesintid a gusto en su trabajo? O O | O O
29. ..resolvié problemas de trabajo o los manejé sin demasiada tensicin? O O | O O
30. ... pensd con claridad en el trabajo? O O O O O
31. ...se mostré decidido/a en el trabajo o tomé decisiones cuando
fue necesario? O O O O O
32. ..logrd lo que se propuso? O O O O O
33. ...sesinti¢ satisfecho/a con los logros conseguidos en el trabajo? O O O O O
34, ...trabajo bien? O O O O O
35. ...sesintid interesado/a por el trabajo? O O | O O
36. ...se concentrd en el trabajo? O O | O O
37. ..trabajo cuidadosamente? O O | O O
38. ...realizo el trabajo como era de esperar? O O O O O
39. ...se ocupd del trabajo usted mismo/a, cuando fue necesario? O O O O O
40. ...se comunico e intercambid opiniones con facilidad con otros
comparieros/as de trabajo? O O O O O
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LAS ACTIVIDADES DE LA CASA

(Es usted responsable de algunas tareas de la casa (limpieza, compras, lavar platos, comprar o preparar comidas)
para usted mismo/a o para otras personas? NO
SI

Si responde que no. anote la razdn y pase a la pagina 5.

Sino, j por qué no? 1 Demasiado enfermo/a fisicamente
2 Demasiado alterado/a emocionalmente
3 Nadie espera que haga algo
98 Otra razdn

escriba la razon

Si responde que si, complete esta seccion

Durante la semana pasada, jcon qué frecuencia...

A menudo

. Muy
Nunca i A veces ° ST a menudo
nunca parte osiem
del tiempo pre

41. ..quedéd satisfecho/a con la manera en que limpid

su habitacién/apartamento/casa? O O O O O
42. ..quedéd satisfecho/a con la manera en que pagé las facturas,

e hizo sus operaciones bancarias? O O O O O
43. ..quedé satisfecho/a con la manera en que compré la comida u otros

articulos para la casa? O O O O O
44. ..quedé satisfecho/a con la manera en que prepard la comida? O O O O O
45. ..quedé satisfecho/a con la manera en que se ocupé de limpiar

la casa y lavar la ropa? O O O O O
46. ...quedd satisfecho/a con las tareas domésticas que realiza? O O O O O
47. ..se concentrd y pensd claramente en las tareas domésticas

que tenia que realizar? O O O O O
48. ..resolvic los problemas de la casa o los manejo sin demasiada tension? O O O O O
49, ..fue firme o toma decisiones, cuando fue necesario, respecto

a las tareas de la casa? O O O O O
50. ...hizo arreglos o se encargd del mantenimiento de la casa cuando

fue necesario? O O O O O
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13.4. Cuestionario sobre Calidad de Vida: Satisfaccion y Placer
(Quality of Life Enjoyment and Satisfaction Questionnaire, Q-LES-Q)

TAREAS DE CURSO/DE CLASE

Durante la semana pasada, jsiguio algun curso, fue a clase, o participo en algin tipo de curso o clase en algun centro,
escuela, colegio o Universidad? NO
SI

Si responde que no, anote la razon y pase a la pagina 6.

Sino, jpor qué no? 1 Demasiado enfermo/a fisicamente
2 Demasiado alterado/a emocionalmente
3 Nadie espera que haga esto
98 Otra razon

escriba la razdn

Si responde que si, complete esta seccion

Durante la semana pasada, jcon qué frecuencia...

A menudo

. Muy
Nunca Casi A veces ola mayor a menudo
nunca e .
del tiempo °%'*"P'®
51. ..disfrutd con las tareas del curso/clase? O | | O O
52. ...desed empezar las tareas del curso o de la clase? O O O O O
53. ...desarrolld las tareas del curso/de la clase sin demasiada tensién? O O O O O
54. ..pensé con claridad sobre las tareas del curso/clase? O O O O O
55. ...se mostrd decidido/a con las tareas del curso/clase,
cuando fue necesario? O | | O O
56. ...se sintid satisfecho/a con los logros conseguidos en el trabajo
del curso/de la clase? O O O O O
57. ..se interesc en las tareas del curso/clase? O O O O O
58. ..se concentrd en las tareas del curso/clase? O | | O |
59. ..sesintid bien mientras hacia las tareas del curso/clase? O O | O O
60. ...se comunico e intercambic opiniones con facilidad
con los comparieros/as del curso/clase? O O O O O
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13.4. Cuestionario sobre Calidad de Vida: Satisfaccion y Placer
(Quality of Life Enjoyment and Satisfaction Questionnaire, Q-LES-Q)

ACTIVIDADES DE TIEMPO LIBRE

Las preguntas siguientes se refieren a las actividades de tiempo libre durante la semana pasada, como ver la televisidn, leer el
periGdico o revistas, ocuparse de las plantas de la casa o del jardin, pasatiempos, ir a museos o al cine o a actos deportivos, etc.

A menudo M
Casi o0 la mayor w
Nunca A veces a menudo
nunca .
T P o siempre
61. Cuando tuvo tiempo, jcon qué frecuencia lo utilizé para actividades
de tiempo libre? O O O O O
62. ;Con qué frecuencia disfruto de sus actividades de tiempo libre? O O O O O
63. ;Con qué frecuencia desed realizar las actividades de tiempo libre antes
de poder disfrutar de ellas? O O O O O
64. ;Con qué frecuencia se concentrd en las actividades de tiempo libre
v les presto atencion? O O O O O
65. Sisurgio algun problema durante las actividades de tiempo libre,
jcon qué frecuencia lo soluciond o lo manejs sin demasiada tensién? O O O O O

66. ;Con qué frecuencia consiguieron mantener su interés las actividades

de tiempo libre? O O O O O

RELACIONES SOCIALES

Durante la semana pasada, jcon qué frecuencia...

A menudo M
Casi o0 la mayor Ly
Nunca A veces a menudo
nunca parti -
del tiempo pre
67. ...se divirtid conversando o estando con amigos o familiares? O O O O O
68. ...desed reunirse con amigos o familiares? O O O O O
69. ...hizo planes con amigos o familiares para futuras actividades? O O O O O
70. ...disfruté conversando con compafieros/as de trabajo o vecinos? O O O O O
71. ..se mostré paciente cuando otras personas le irritaron con sus acciones
o con sus palabras? O O O O O
72. ..se interesé por los problemas de otras personas? O O O O O
73. ..sintid carifio por una o mds personas? O O O O O
74. ..se llevé bien con otras personas? O O O O O
75. ...bromed o se rid con otras personas? O O O O O
76. ..sintid que ayudd a amigos o familiares? O O O O O
77. ..sintid que no habia problemas ni conflictos importantes en su relacion
con amigos o familiares? O O O O O
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ACTIVIDADES GENERALES

Nivel global de satisfaccion

En general, jcomo evaluaria su nivel de satisfaccion durante la semana pasada en cuanto a...

Muymalo Malo Regular Bueno Muy bueno

78. ..suestado de salud fisica? O O O O O
79. ..suestado de animo? O O O O O
80. ..su trabajo? O O O O |
81. ..las tareas de la casa? O O O O O
82. ..sus relaciones sociales? O O O O O
83. ..sus relaciones familiares? O O O O O
84. ..sus actividades de tiempo libre? O O O O O
85. ...su capacidad de participar en la vida diaria? O O O O |
86. ...su deseo sexual, interés, rendimiento o desemperio?* O O O O O
87. ..su situacidn econémica? O O O O O
88. ...lasituacion de alojamiento o vivienda?™ O O O O O
89. ...su capacidad para desplazarse sin sentir mareos, inestabilidad o caidas?* O O O O |
90. ...su vision en cuanto a la capacidad para trabajar o disfrutar

de sus aficiones?™ O O O O O
91. ._su sensacion general de bienestar? O O O O O
92. ..la medicacién? (Si no toma medicamentos, indiquelo aqui [

v deje la respuesta en blanco) O O O O O
93. ...;Cémo evaluaria su nivel de satisfaccidn general de vida durante

la semana pasada? O O O O O

*5i el nivel de satisfaccidn es muy malo, malo, o regular en estas espuestas, por favor SUBRAYE los factores asociados a la falta de satisfaccidn,
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