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RESUMEN

Fundamento: Es necesario conocer cémo viven los cuidadores familiares de los pacientes con discapacidad y
gastrostomizados, conocer las dificultades a las que se enfrentan diariamente, para atender las demandas de estos

pacientes, tratando de identificar y potenciar las fortalezas que los cuidadores familiares presentan.

Se podria decir que frecuentemente los cuidadores familiares experimentan situaciones ignoradas por la familia y por la

sociedad, relacionadas con el cuidado de su familiar.

Objetivo: Describir la calidad de vida del cuidador familiar del paciente con discapacidad y gastrostomizado que se asiste

en la Policlinica de Cirugia Pediatrica y de Adulto del CRENADECER en el periodo octubre-diciembre 2020.

Metodologia: Se trabaj6 con una metodologia cuantitativa. El disefio consistié en un estudio descriptivo. Participaron 26
cuidadores familiares de pacientes con discapacidad y gastrostomizados, el instrumento fue un cuestionario, el cual fue
autoadministrado y de caracter anonimo.

Resultados: En lineas generales se destaca que, los cuidadores familiares son en su amplia mayoria mujeres, casadas o en
convivencia, la totalidad tiene primaria completa y mas de la mitad tiene ciclo basico incompleto, mayoritariamente realiza
alguna actividad laboral.

En cuanto al grado de parentesco casi en su totalidad son las madres las que realizan el cuidado. La mitad de los
cuidadores familiares, manifiesta recibir ayuda de otras personas para realizar el cuidado del familiar dependiente y
mayoritariamente los cuidadores familiares se sienten satisfechos con relacion al cuidado.

El cuidador familiar no presenta una percepcion de carga elevada por su rol de cuidar, lo que nos sugiere que en general no
presentan estrés cronico. Cabe destacar que el afrontamiento centrado en el problema, es el estilo mas utilizado por los
cuidadores familiares, cuando buscan solucionar activamente los problemas que se le presentan, realizando asi diferentes

esfuerzos por buscar soluciones a las problematicas del cuidado, analizando los problemas desde una postura positiva.

Los sintomas descritos con mas frecuencia por los cuidadores familiares son la ansiedad, insomnio y depresion



cuidadores familiares.

Cabe sefialar que el cuidador familiar no cuenta con un soporte social satisfactorio, todavia no existen politicas sanitarias
sostenidas en el tiempo, dando respuestas firmes y sostenibles. Estamos ante una crisis del cuidado, lo cual nos muestra la
fragilidad de la situacion del cuidador familiar.

Brindar una adecuada respuesta a los cuidadores familiares ante el hecho de cuidar, evitando el aislamiento social al que
frecuentemente se ve sometido, es responsabilidad de toda la sociedad. Es vital que trabajen coordinadamente, familia,
comunidad y estado; para asi atenuar los efectos adversos del cuidado.

Abhora bien, el valor que el cuidador familiar tiene en la sociedad, nos hace pensar la importancia de su rol, por lo tanto, se

tiene que preservar la calidad de vida, tanto del cuidador familiar como de la persona cuidada.

Palabras claves: calidad de vida, cuidador familiar, discapacidad, gastrostomia, enfermeria.

ABSTRACT

Background: It is necessary to know how family caregivers of patients with disabilities and gastrostomized patients live, to
know the difficulties they face on a daily basis, to meet the demands of these patients, trying to identify and enhance the

strengths that family caregivers present.

It could be said that family caregivers frequently experience situations ignored by the family and by society, related to the

care of their family member.

Objective: To describe the quality of life of the family caregiver of the disabled and gastrostomized patient who is assisted

in the Pediatric and Adult Surgery Polyclinic of CRENADECER in the period October-December 2020.

Methodology: We worked with a quantitative methodology. The design consisted of a descriptive study. Twenty-six

family caregivers of patients with disabilities and gastrostomized patients participated, who responded to the instrument



Results: In general lines, it is highlighted that the family caregivers are mostly women, married or living together, all have

completed primary school and more than half have incomplete basic cycle, most of them carry out some work activity.

Regarding the degree of kinship, it is almost entirely the mothers who carry out the care. Half of the family caregivers state
that they receive help from other people to care for the dependent family member and the majority of family caregivers

feel satisfied in relation to the care.

The family caregiver does not present a perception of high burden due to their role of caring, which suggests that in
general they do not present chronic stress. It should be noted that problem-focused coping is the style most used by family
caregivers, when they actively seek to solve the problems that arise, thus making different efforts to find solutions to care

problems, analyzing problems from a position positive.

The symptoms most frequently described by family caregivers are anxiety, insomnia, and depression

Conclusions: In general terms, this research seeks to make visible the vulnerability to which family caregivers are exposed.

It should be noted that the family caregiver does not have satisfactory social support, there are still no health policies
sustained over time, giving firm and sustainable responses. We are facing a crisis of care, which shows us the fragility of

the situation of the family caregiver.

Providing an adequate response to family caregivers in the face of caring, avoiding the social isolation to which they are
frequently subjected, is the responsibility of the entire society. It is vital that family, community and state work in

coordination; in order to mitigate the adverse effects of care.

Now, the value that the family caregiver has in society makes us think about the importance of their role, therefore, the

quality of life must be preserved, both of the family caregiver and the person cared for.

Keywords: quality of life, family caregiver, disability, gastrostomy, nursing.
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CAPITULO 1. INTRODUCCION

La presente investigacion se centra en los cuidadores familiares de pacientes que presentan discapacidad y estan gastrosto-
mizados, que concurren a la Unidad de Atencion Ambulatoria (UAA) del Centro de Referencia Nacional en Defectos con-
génitos y Enfermedades Raras (CRENADECER), perteneciente al Banco de Prevision Social (BPS). Este centro estd com-
puesto por el “Laboratorio de Pesquisa Neonatal, la Unidad de Medicina Embrio Fetal y Perinatal (UMEFEPE) y la Uni -
dad de Atencion Ambulatoria que tienen respaldo normativo del Ministerio de Salud Publica (MSP).

Su objetivo general es contribuir a mejorar la calidad de vida de las personas con defectos congénitos y enfermedades raras
a través de la puesta en funcionamiento de un Sistema de Referencia Nacional para su prevencion, diagnostico, tratamiento
y rehabilitacion integral en el pais” (1)

Como objetivo de esta investigacion es primordial conocer como son afectados los cuidadores familiares de estos
pacientes, debido a los cuidados que estos requieren, viéndose asi sobrecargados cotidianamente con una demanda
importante de cuidados, muchas veces cuidados especializados dada por su discapacidad.

Cuidar para el cuidador familiar a pesar que involucre sentimientos de afecto y apego, tiene un impacto negativo en su
calidad de vida, lo cual queda evidenciado al transcurrir del tiempo y es observado en mi practica cotidiana como
Licenciada en Enfermeria del Servicio de Cirugia Pediatrica y de Adultos. Los diferentes estudios que tratan y trabajan la
nocion de cuidado, coinciden en que el mismo es realizado principalmente por mujeres dentro de la familia; dejando
entrever una inequidad de género, en donde la mujer asume un doble rol, de cuidadora y proveedora (2).

En el marco de la Maestria de Salud Comunitaria y desde el rol de enfermeria, surge el interés profesional de investigar la
calidad de vida del cuidador familiar de pacientes que se encuentran en situacion de discapacidad a partir de una
enfermedad crénica.

La propuesta de investigacion presentada a Facultad de Enfermeria, fue elaborada en una primera etapa con otra
Maestranda, en lo que respecta a la busqueda bibliografica y formulacion del marco tedrico, al haber coincidido en el

nterés nor conocer dicha nroblematica En una secunda etana. a partir de sucerencias realizadas en los talleres de tesis por



pero en funcién de patologias diferentes. Es asi que, a partir de este planteo, surge el interés por conocer los cuidadores
familiares de nifios que presentan discapacidad y estan gastrostomizados, luego de haber realizado una importante revision

de antecedentes, asi como consultas y encuentros con profesionales del CRENADECER.

Dicha investigacion se realizo en el periodo comprendido entre octubre y diciembre 2020.

A través de esta investigacion se pretendio conocer como repercute el cuidar en la calidad de vida del cuidador familiar,

para el cual se realizé un estudio descriptivo de corte transversal, el instrumento fue un cuestionario, el cual fue
autoadministrado y de caracter anonimo.

Los resultados de este trabajo de investigacion tienen como beneficiarios directos a los cuidadores familiares e
indirectamente a los propios pacientes destinatarios de dichos cuidados.

A nivel institucional es una fuente de informacion para la formulacion de programas, con la finalidad de mejorar el

abordaje de cuidadores y pacientes.

1.1 Problema de investigacion.

El problema que se pretendio visualizar en dicha investigacion fue la realidad que viven los cuidadores familiares de los
pacientes con discapacidad y gastrostomizados.

Los familiares de estos pacientes deben realizar cambios en su estilo de vida, reorganizar su vida social y laboral, debido a
que se dedican principalmente y muchas veces exclusivamente al cuidar.

Es que el cuidar para el cuidador familiar a pesar que involucre sentimientos de afecto y apego, puede suponer un impacto
negativo en su calidad de vida, llevandolos muchas veces al aislamiento social.

En la experiencia clinica es frecuente que los cuidadores familiares manifiestan sentir depresion, tristeza, problemas de
suefio, fatiga, entre otros. También refieren otros sintomas fisicos, como ser molestias digestivas, dolores musculo
esqueléticos, etc. Muchas veces también manifiestan sentimientos de culpabilidad, sobre todo cuando se requiere tomar
decisiones referidas a procedimientos que ponen en riesgo la vida de su familiar (3).

El avance tecnologico lleva a que estos pacientes vivan mds afios, por consiguiente, necesitan mas tiempo de cuidados.

Por lo tanto, hay que tener en cuenta “las caracteristicas y las condiciones del cuidador, ya que dichas caracteristicas



los riesgos entre la interaccion del cuidador y la persona en situacion de discapacidad” (4).

1.2 Pregunta.

La pregunta que busc6 responder esta investigacion fue: ;Cual es la calidad de vida del cuidador familiar del paciente con
discapacidad y gastrostomizado, que se asiste en el servicio de Cirugia Pediatrica y de Adulto del CRENADECER en el

periodo octubre— diciembre 20207

1.3 Justificacion.

Cuidar constituye una base esencial para el buen desarrollo de pacientes con patologias congénitas, por ello considero que
el tema calidad de vida de los cuidadores familiares requiere ser investigado y analizado con mayor profundidad desde el
ejercicio de la enfermeria comunitaria. Debemos prestar mas atencion a los que cuidan y dedican su vida al cuidado
familiar, muchas veces es a través de ellos que estos pacientes lograr satisfacer sus necesidades.

Es necesario conocer como viven los cuidadores familiares de los pacientes con discapacidad y gastrostomizados, conocer
las dificultades a las que se enfrentan diariamente, para atender las demandas de estos pacientes, tratando de identificar y
potenciar las fortalezas que los cuidadores familiares presentan.

Se podria decir que frecuentemente los cuidadores familiares experimentan situaciones ignoradas por la familia y por la
sociedad, relacionadas con el cuidado de su familiar.

En la mayoria de las enfermedades congénitas se necesita un cuidador, ya que, la mayoria de ellas evoluciona de manera
progresiva a través del tiempo, requiriendo modificaciones en los estilos de vida (manejo diario, cambios nutricionales,
etc.) y contintias visitas al médico, entre otras.

Por lo tanto, el impacto que generan estas enfermedades, no solo afecta al paciente, sino a la persona que lo asiste, ya que



lograr una atencioén adecuada a su patologia, ello se va logrando en el transcurso del cuidado que se brinda, adquiriendo el
conocimiento y manejo de técnicas especificas para cada patologia.

Achury, Castafio, Gomez y Guevara; sostienen que el cuidar modifica sustancialmente la vida de las personas de forma
importante, ya sea en forma negativa o positiva. El ser cuidador es una tarea con mucha responsabilidad, ya que implica
modificar su forma de vivir, integrando las complicaciones personales y sociales al rol de ser cuidador; por lo tanto, se
puede afirmar que la calidad de vida del cuidador se ve afectada por su rol (3).

Desde la profesion de enfermeria es fundamental conocer aspectos basicos como ser: las caracteristicas de los cuidadores,
cual es su calidad de vida, la forma de vivir el cuidado, alcances y limites de sus funciones como cuidador, como asi
también conocer las necesidades que cubren.

Enfermeria debe estar preparada para escuchar, dialogar y responder en situaciones complejas, evacuando las dudas y
preocupaciones que manifieste el cuidador.

También debe conducirse con ética en el manejo de la discapacidad, debe fomentar la integracion del paciente y su grupo

familiar, viéndolo como un todo y entender muy bien el significado de la patologia congénita.

Achury, Castafio, Gomez y Guevara; hacen referencia que “El papel de enfermeria es muy importante, pues desde la
profesion se pueden crear programas de intervencion a los cuidadores por medio de espacios colectivos e individuales con
asesoramiento interdisciplinario (Psicologos, enfermeros, médicos, etc.) con el fin de mejorar su salud fisica y apoyarlos
en todo lo relacionado con el mejoramiento de su calidad de vida” (3).

A través de los afios la practica clinica como enfermera, me ha llevado a reflexionar sobre lo importante que es realizar una
adecuada identificacion y valoracion del cuidador familiar del paciente con enfermedad congénita, para asi poder conocer
y comprender desde una perspectiva enfermera, cuales son sus necesidades en términos de calidad de vida.

La organizacidn asistencial actual, junto a la cronicidad y caracteristicas de estos pacientes, hacen necesario que la
atencion y el cuidado de enfermeria este focalizado no solo en el paciente, sino también en el cuidador.

Se debe tratar de lograr satisfacer las expectativas con la atencion brindada, evitar complicaciones, trabajando por un



su tarea no es facil y reconocer lo que hace de manera adecuada.

En general las instituciones y la sociedad misma, prestan mas atencion al paciente, olvidando al cuidador y sus problemas,
afortunadamente en los ultimos afios Uruguay ha modificado sus politicas sociales, que hacen pensar en un cambio en la
vision que se tiene sobre el cuidado.

Es asi que Uruguay se constituye como unos de los paises pioneros en la region en la consideracion de los cuidados como
un problema publico y tomando un rol activo en dicha problematica. “El cuidado de la salud constituye una de las
actividades no remuneradas con mayor incidencia sobre la vida econdmica de los paises” (2).

En diversos estudios se sefiala que los conocimientos que tengan los cuidadores hacia el cuidado, su actitud y su
predisposicion a ello, es visto como algo fundamental y esencial por parte de la persona que recibe dicho cuidado, ya que
de ello dependera poder lograr su bienestar; los mismos coinciden que los cuidadores familiares son en su mayoria
mujeres. En ese sentido es indispensable brindar al cuidador mecanismos para desarrollar sus capacidades y de esta forma
afrontar las necesidades del otro sin descuidar su propia salud.

Esta investigacion pretendid conocer como afecta el cuidar en la calidad de vida del cuidador familiar. Busca profundizar
en la produccion conceptual y metodologica del concepto de bienestar subjetivo como componente central de la calidad de
vida. Los resultados de este trabajo de investigacién tendran como beneficiarios directo a los cuidadores familiares de
pacientes con patologias congénitas e indirectamente a los propios pacientes. A nivel institucional intenta ser una fuente de

informacion para la formulacion de programas en beneficio de los pacientes y sus cuidadores.

1.4 Antecedentes.

La busqueda bibliografica se realizo mediante los buscadores de la biblioteca virtual en salud, utilizando los descriptores
ya mencionados, relevados previamente en los Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS). Se filtré por afios, los ultimos
10 y en los idiomas inglés, portugués y espafiol. Fueron también utilizados los buscadores Colibri y Timbo, asi como los
sitios web de la OMS, OPS y el BPS.

En la revision de la literatura se encontrd una gran diversidad de trabajos en torno al cuidado, que evidencian que el



literatura consultada, en relacion con los cuidados que brinda el cuidador familiar a las personas que requieren cuidados

por tiempos prolongados.

1.5 Repercusion del cuidar en el cuidador.

“La salud del cuidador y los aspectos que influyen en su calidad de vida deben ser estudiados, pues son multiples los

beneficios derivados de su preservacion. La investigacion sobre el cuidador no profesional ha aumentado en los ultimos

afios, y diversos estudios demuestran la repercusion negativa sobre la salud mental y el bienestar emocional del cuidador”

(5). El hecho de que al cuidador familiar se le brinde un sostén aumenta su potencial para cuidar segin algunas
investigaciones, las cuales enfatizan que la influencia de la red de apoyo social (familiares y amigos) influye positivamente

en la calidad de vida (2). En otro sentido la experiencia de ser cuidador “implica hacer cambios en el estilo de vida y

reorganizar la vida laboral y social, lo que resulta en una tendencia al aislamiento ya que se dedica casi exclusivamente a

cuidar al familiar” (6).

Las diferentes sociedades han tenido dentro de sus objetivos atender en forma prioritaria los problemas relacionados con

las enfermedades cronicas mas comunes o prevalentes y

con aquellas que generan una mayor morbimortalidad, por motivos socioecondmicos evidentes. El asumir la
responsabilidad del cuidado de un nifio con enfermedad crénica puede ser recibido de manera diferente en cada familia.

Para los profesionales de la salud el reconocimiento de las dificultades en la vida de una familia, y sus situaciones de
vulnerabilidad individuales permiten sugerir propuestas alternativas y posibles soluciones (7). De este modo segin
Pedroso (2010) es importante fomentar al futuro profesional de enfermeria para reflexionar sobre las vulnerabilidades y

relacion con el medio ambiente biotecnologico de los individuos (8).

El hecho de que al cuidador familiar se le brinde un sostén aumenta su potencial para cuidar segin algunas

investigaciones, las cuales enfatizan que la influencia de la red de apoyo social (familiares y amigos) influye positivamente
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cronicas discapacitantes (10). Cuando se habla de las mismas se alude a la experiencia de vivir un trastorno organico y

funcional que genera discapacidad permanente y requiere largos periodos de cuidado y tratamiento paliativo que lo obliga

al individuo modificar su estilo de vida (11). Los profesionales de la salud a través de la experiencia con los miembros de
las familias y desde el conocimiento del contexto familiar, son los que pueden proponer un cuidado apropiado en salud,
adaptado a cada familia, considerando las caracteristicas de éstas. (12). Por otra parte, los cuidados proporcionados por
familiares carecen de visibilidad ya que no se considera un trabajo remunerado. “Las oportunidades actuales con que

cuentan las familias para sostener la provision del cuidado se ven actualmente comprometidas por la denominada crisis del

cuidado” (2). Esta crisis del cuidado significa una alta demanda de cuidados y una baja disponibilidad de personas que

cuiden.

1.6 El Cuidado en Uruguay.

En Uruguay seglin estudios realizados, la familia ha sufrido importantes cambios que van desde como esté constituida
hasta la manera en que sus miembros interrelacionan. Este cambio en el modelo de familia tradicional (hombre proveedor
y mujer ama de casa) y el aumento de las mujeres en el mercado laboral, trac como consecuencia una disminucion en la
disponibilidad de personas dispuestas a brindar cuidados.

Basandose en la Encuesta Nacional de Cuidados en Salud no Remunerados Uruguay 2013, el 17,5 % de los hogares
brindan cuidados en salud no remunerados. Segun este estudio mas de la mitad de la demanda de cuidados en salud
proviene de personas que tienen una enfermedad crénica o son dependientes permanentes, por lo que el cuidado es
permanente y no responde a una situacion emergente. Se observa que en ambos tipos de poblaciones (dependientes y
crénicas) son las mujeres las que participan mayormente del cuidado, representando el 76,6 % del total de cuidadores (2).
El contexto actual encuentra a nuestro pais asumiendo un rol clave en dicha tematica a

partir de la implementacion del Sistema Nacional de Cuidados en su Ley N° 19353,

promulgada el 27 de noviembre de 2015 y reglamentada segun Decretos 427/016,



CAPITULO 2. MARCO TEORICO

Es conveniente plantear desde que concepcion estd pensada esta investigacion, que conceptos la forman y componen.

Algunos de ellos se definen a continuacion:
2.1 Cuidado y Género.

Cuidar es una actividad fundamental del ser humano, no s6lo esencial en el orden tedrico, sino absolutamente necesaria
para su subsistencia y desarrollo.

“Segun la Real Academia Espafiola (RAE) cuidar significa:

tr. Poner diligencia, atencion y solicitud en la ejecucion de algo.

tr. Asistir, guardar, conservar. Cuidar un enfermo, la casa, la ropa. U.t.c. intr. Cuidar de la hacienda, de los nifios.

tr. Discurrir, pensar.

prnl. Mirar por la propia salud, darse buena vida.

prnl. Vivir con advertencia respecto del algo. No se cuida de la maledicencia” (14).

Si bien existen varias definiciones y es dificil llegar a un consenso, los primeros debates sobre la conceptualizacion del

cuidado provienen de las corrientes feministas de paises anglosajones en el campo de las ciencias sociales. “La
introduccion de la nocidon de género en los andlisis sociales trajo consigo una serie de rupturas epidemioldgicas
relacionadas con las formas en las que se habia entendido la posicion de las mujeres en las distintas sociedades humanas.

Ser mujer o vardn es un constructo cultural, entonces sus definiciones variaran de cultura a cultura” (15). Es en este

sentido que los miembros de una sociedad, comunidad o grupo social, perciban como femeninas o masculinas algunas

conductas, tareas, actividades y responsabilidades; y por ende las jerarquicen y valoricen de distinta manera. Esta
asignacion de los roles segun el género lleva a sostener, equivocadamente, que existe relacion directa entre el sexo de una

persona y su capacidad para realizar una tarea (15).



género, que se perpetia a través del tiempo. Esta feminizacion del cuidado impide el desarrollo de una vida plena de las
mujeres, impidiéndoles la posibilidad una incursion en el mercado laboral y una adecuada remuneracion. (16)

Segun (Bathyany 2004) el cuidado “puede ser realizado de manera honoraria o benéfica por pariente en el marco de la
familia, o puede ser realizado de manera remunerada en el marco o no de la familia. La naturaleza de la actividad variara
segun se realice o no dentro de la familia y se trate o no de una tarea remunerada” (16). Del mismo modo el cuidado en el
marco de la familia tiene una connotacion moral y emocional y no se trata de una obligacion. Genera lazos de proximidad
en una situacion de dependencia, que debe ser visto como un derecho asumido por la sociedad y prestado mediante
servicios que favorezcan la autonomia y el bienestar de las familias y los individuos, con directa intervencion del Estado,
por lo que debe ser incluido dentro de las politicas publicas (17).

En diversos trabajos de la Comisiéon Econdmica para América Latina y el Caribe (CEPAL) el cuidado se define como:
“una actividad especifica que incluye todo lo que hacemos para mantener, continuar y reparar nuestro mundo, de manera
que podamos vivir en ¢l tan bien como sea posible. Ese mundo incluye nuestros cuerpos, nuestro ser y nuestro ambiente,
todo lo que buscamos para entretejer una compleja red del sostenimiento de la vida™ (18). Por altimo, el Instituto de
Naciones Unidas para el Desarrollo Social (UNRISD) lo define como: “El trabajo de cuidados involucra el cuidado directo
de las personas — como alimentarlas, bafnarlas- asi como las tareas domésticas que son precondicion para brindar los
cuidados, como preparar la comida, limpiar la casa, comprar los alimentos, recolectar agua y lena” (19).

El cuidador familiar es aquel individuo “con vinculo de parentesco o cercania, que asume las responsabilidades del
cuidado de un ser querido que vive en enfermedad cronica y participa con ¢l en la toma de decisiones sobre su cuidado. El
cuidador realiza, supervisa o apoya las actividades de la vida diaria del receptor del cuidado” (20).

Segun Sanchez (2001) ser cuidador “representa vivir de modo diferente, modificar las funciones acostumbradas, tomar
decisiones, asumir responsabilidades, realizar tareas y acciones del cuidado fisico, social, psicologico y religioso, para
atender las necesidades cambiantes del enfermo. Esto genera sentimientos que, en oportunidades, permiten cercania y
estabilidad, pero en otras resultan agobiantes y causan diferentes respuestas en el cuidador, para enfrentarse o evadir la

situacion, frente a si mismo y su contexto” (21).



2.2 Calidad de Vida.

La calidad de vida es un concepto que se encuentra estrechamente ligado al cuidado, ha adquirido cada vez mas relevancia
en enfermedades cronicas no trasmisibles prevalentes a partir de la segunda mitad del siglo XX.

Segun Bagnato el concepto de calidad de vida ha sufrido transformaciones a través de la historia hasta llegar a nuestros
dias, dicho concepto ha sido objeto de interés creciente por distintos investigadores, con el fin de describir y entender sus
dimensiones principales y las condiciones que promueven una vida de calidad (Schalock y Verdugo, 2002) (22).

“Existen mas de cien conceptos de calidad de vida (Schalock, 2000), lo cual muestra que no es un concepto simple, sino
todo lo contrario, es muy complejo y multidimensional (Cumins, 1996; Felce y Perry, 1997; Hoffman y Karan, 1989;
Schalock, 1994, 1996; Schalock y Keith, 2000).

Existen diferentes modelos conceptuales explicativos que muestran la evolucion del concepto de calidad de vida, quienes
presentan las perspectivas de estos modelos son los autores Borthwick-Duffy (1992) y de Felce y Perry (1995). Desde el
punto de vista psicoldgico y antropologico la calidad de vida refleja la perspectiva del paciente, se centra en la atencion a
la percepcion y las experiencias subjetivas del paciente, la dolencia o el padecimiento (23).

En un principio se tiene una visién puramente objetiva de la calidad de vida en la que se puede medir a través de
indicadores objetivos (salud fisica, riqueza, actividades) posteriormente se considera el componente subjetivo como
expresion de la satisfaccion individual y la experiencia psicologica, de estas dos posturas surge una nueva integradora, que
combina aspectos objetivos y subjetivos, finalmente una cuarta perspectiva integra las anteriores y le agrega la dimension
de los valores, aspiraciones y expectativas en los juicios personales. Del mismo modo Bagnato sostiene que
aproximaciones mas recientes nos indican que en la actualidad existe un amplio consenso en concebir la calidad de vida
como un constructo que incluye elementos objetivos como subjetivos, por otro lado, nos plantea que la complejidad de la
definicion de calidad de vida en parte se debe a su naturaleza multidimensional, pues abarca todos los aspectos de la vida
de una persona y a lo largo de toda la experiencia vital.

En este sentido esas necesidades fundamentales a las que se hace referencia son universales lo que varia es como se



Bagnato la evaluacion de calidad de vida es percibida como herramienta indispensable para planificar servicios y

estratégicas centradas en las necesidades y expectativas de las personas, mejorar el grado de inclusion social y de esta

forma posibilitar la adopcion de recomendaciones para la mejora de servicios y programas (22).

Cuando hablamos de calidad de vida, una de las definiciones mas aceptada es aquella que la define como “’el grado en el
que se colman las necesidades de los miembros de la familia, el grado en el que disfrutan de su tiempo juntos y el grado en
que pueden hacer cosas que sean importantes para ellos’’ (Park y cols, 2003; Turmbull, y Summers, 2009). Del mismo
modo que no se trata de un concepto estatico, fluctua a lo largo del crecimiento de la persona con discapacidad y de la
evolucion del crecimiento como familia (Zuna, Tumbull y Summers, 2009). En este sentido Zuna, Summers, et al. 2009,
nos brindaron una nueva definicion que no sustituye la anterior, sino que le agrega otra vision: ‘’Calidad de vida familiar
es un estado dindmico de bienestar de la familia definido de forma colectiva y subjetiva y valorado por sus miembros,
en el que interactuan las necesidades a nivel individual y familiar’’.

Por otro lado, Ferrell y Cols (1997) proponen como concepto de calidad de vida, el siguiente: “La calidad de vida es una
evaluacion subjetiva de los atributos bien sean positivos o negativos que caracterizan la propia vida y que constan de
cuatro dimensiones; el bienestar fisico, bienestar psicoldgico, bienestar espiritual y el bienestar social” (24).

La OMS (1994) define la calidad de vida como” la percepcion del individuo sobre su posicion en la vida, dentro del
contexto cultural y el sistema de valores en el que vive y con respecto a sus metas, expectativas, normas y
preocupaciones”. Afirma que la calidad de vida no es igual al estado de salud, estilo de vida, satisfaccion con la vida,
estado mental ni bienestar, sino que es un concepto multidimensional, que debe tener en cuenta la percepcion por parte del
individuo de este y otros conceptos de la vida (25).

Por todo lo expuesto anteriormente podemos decir que el concepto de calidad de vida es por lo tanto un constructo
multidimensional que abarca componentes tanto objetivos como subjetivos. Por otra parte, se trata de un constructo
complejo que se le enuncia en diferentes planos, haciendo referencia a un contenido valorativo en relacion a la vida de la

persona. Es asi que se transforma en una nocion ttil para ser aplicado en diferentes &mbitos, como son las politicas

cncialee 1invectioacionece on ol Amhita de 1a caliid invecticacinnece e infervencionee on ol Amhito 1alkhoral 1invecticacrinnec o



Por lo tanto, como hemos visto, cuidar repercute negativamente en la calidad de vida del cuidador familiar, por lo que se

puede decir entonces, que la calidad de vida es una cualidad subjetiva en cada persona, que puede variar segun la cultura,

las emociones, la sociedad, la época, etc.; teniendo un fuerte impacto en la salud de los individuos.

En nuestro pais la temdatica de calidad de vida es relevante cuando se vincula con la salud, queda claro que las
transformaciones politicas y econdmicas que se han implementado en estos ultimos afos, y en especial la reforma de la

salud, no marca una diferencia sustancial en el desarrollo de las condiciones de vida de la poblacion. (26)

Existen muchas definiciones de salud, la que creemos que se ajusta mas a nuestra investigacion es la definicion de salud de
Sallere-Samarti que la define como: “el logro del mas alto bienestar fisico, mental y social, y de capacidad de
funcionamiento que permitan los actores sociales en los que esté inmerso el individuo y su colectividad” (2).

Basandonos en esta definicion nos parece pertinente resaltar que fomentar el autocuidado en el cuidador familiar es

fundamental, ya que en todo individuo el autocuidado es una estrategia determinante de su estado de salud, sin embargo,

en el cuidador familiar puede estar alterado en funcion de su rol.

2.3 Teorias de enfermeria en los cuidados enfermeros.

A través de la historia, la enfermeria ha participado en el cuidado de la salud y las necesidades de las personas, por lo
tanto, sustentar la practica profesional en las teorias y modelos de enfermeria es una necesidad de la disciplina enfermeria.
La enfermeria es una disciplina practica, basada en la teoria, los modelos de enfermeria son representaciones de esa
practica, por lo tanto, es en la practica donde surgen los principios que la orientan.

Dichos modelos sirven como union entre la teoria y la practica, por lo tanto, un modelo delimita una determinada forma de
actuar y trata de guiar la accion profesional en la funcion asistencial, docente, administrativa e investigadora; cada modelo
conceptual incluye los elementos mas importantes para su comprension, existiendo asi diversas clasificaciones de los

modelos tedricos de enfermeria. (27)

Las diferentes teorias y modelos de enfermeria, nos permiten alcanzar una estructura del conocimiento que hace posible



esta investigacion tomaremos los modelos de V. Henderson, D. Orem y B. Neuman.

Virginia Henderson, define a la persona “como un ser integral con componentes bioldgicos, psicoldgicos, socioculturales y
espirituales, que interactiian entre si y que precisa de ayuda para conseguir independencia e integracion de su mente y
cuerpo”. (28)

Defini6 la funcién propia de la enfermera como aquella que ayuda a la persona enferma o sana, a la realizacion de las
actividades que contribuyen a la salud o a su recuperacién, haciéndolo de tal manera que logre rdpidamente su
independencia (28).

Para Dorothea Orem, “la persona es un organismo biolégico, racional y pensante que es afectado por su entorno y es capaz
de comprometerse en su autocuidado. La salud es percibida como un estado de la persona que se caracteriza por la firmeza
o totalidad de las estructuras humanas y de su funcion fisica o mental. El entorno son los factores fisicos, quimicos,
biologicos, sociales, comunitarios y/o familiares, que pueden influir en la persona. Se toma al individuo como un ser
holistico, biopsicosocial y cultural. El objetivo es mejorar la calidad de vida del individuo y su familia, para ello es
necesario ayudara las personas a satisfacer sus necesidades y demandas de autocuidado. Por lo tanto, el objetivo de la
disciplina enfermeria es ayudar a las personas a cubrir sus propias demandas de autocuidado o a cubrir las demandas del
autocuidado terapéutico de otros” (29).

Para Betty Neuman, su modelo estd basado “en la terapia general de sistemas y refleja la naturaleza de los organismos
como sistemas abiertos en interaccion entre ellos y el entorno, se centra en el cliente (individuo, familia o grupo) como
sistema y en su respuesta frente a factores estresantes. Define a la enfermeria como una profesion diferenciada, cuya
funcion es tratar de prevenir la invasion del estrés o después de la invasion del estrés, proteger la estructura bésica de la
persona, obtener y mantener un nivel maximo de bienestar” (27).

La enfermeria es la disciplina que tiene como objetivo final, el cuidado integral del individuo, familia y comunidad, por lo
tanto, al observar las dificultades que afrontan los cuidadores familiares de pacientes con discapacidad, es el profesional de
enfermeria el que esta capacitado para orientar y apoyar a las familias en el proceso del cuidado de dichos pacientes.

Es desde la enfermeria donde se reconocen las dificultades y situaciones de vulnerabilidad de una familia respecto de una



abordaje.

Es desde esta mirada del cuidado, que aparecen los diagnosticos de enfermeria relacionados con la salud familiar y del
cuidador informal, como ser: riesgo de cansancio en el desempeio del rol de cuidar, afrontamiento familiar comprometido,
entre otros, citados por la North American Nursing Diagnosis Association (NANDA). (30)

Para los profesionales de la salud el reconocimiento de las dificultades y situaciones de vulnerabilidad en la vida de una
familia respecto de una situacion de cuidado, es primordial para poder realizar intervenciones y propuestas para su mejor

abordaje.

2.4 Discapacidad.

La CIF define la discapacidad como un término genérico que abarca deficiencias, limitaciones de la actividad y
restricciones a la participacion, es un concepto multidimensional con fuertes influencias culturales. (31)

La OMS ha actualizado y modificado la clasificacion de las dimensiones relacionadas con la salud y la discapacidad, que

hasta ahora se tenia en cuenta, dando lugar a “La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de

la Salud” (CIF). Dicha clasificacion ha sido aceptada por 191 paises, lo que permite unificar criterios para un mejor

abordaje del funcionamiento de la discapacidad y de la salud, habiendo consensuado un nuevo modelo internacional de
descripcion y medicion de la salud y la discapacidad. (31)

La version en lengua espafiola de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud

(CIF) ha sido realizada gracias al trabajo conjunto de los miembros de la “Red de Habla Hispana en Discapacidad”

(RHHD), impulsada por la OMS, de la “Red de Discapacidad y Rehabilitacion de América Latina y el Caribe”, y de la

“Red Espafiola para la Clasificacion y Evaluacion de la Discapacidad” (RECEDIS) promovida por el Instituto de

Migraciones y Servicios Sociales (IMSERSO, Espaia). (32)

La CIF pertenece a la “familia” de clasificaciones internacionales desarrolladas por la Organizacion Mundial de la Salud

(OMS), que pueden ser aplicadas a varios aspectos de la salud. Esta familia de clasificaciones de la OMS proporciona el



funcionamiento y la discapacidad, los motivos para contactar con los servicios de salud) y emplea un lenguaje
estandarizado y unificado, que posibilita la comunicacién sobre la salud y la atencidn sanitaria entre diferentes disciplinas

y ciencias en todo el mundo. (32)

Dentro de las clasificaciones internacionales de la OMS, los estados de salud (enfermedades, trastornos, lesiones, etc.) se
clasifican principalmente en la CIE-10 (abreviatura de la Clasificacion Internacional de Enfermedades, Décima Revision),

que brinda un marco conceptual basado en la etiologia. El funcionamiento y la discapacidad asociados con las condiciones

de salud se clasifican en la CIF. Por lo tanto, la CIE-10 y la CIF son complementarias, y se recomienda a los usuarios que

utilicen conjuntamente estos dos elementos de la familia de clasificaciones internacionales de la OMS.

La CIE-10 proporciona un “diagnostico” de enfermedades, trastornos u otras condiciones de salud y esta informacion se
ve enriquecida por la que brinda la CIF sobre el funcionamiento. La informacion sobre el diagndstico unida a la del
funcionamiento, nos proporciona una vision mas amplia y significativa del estado de salud de las personas o poblaciones,
que puede emplearse en los procesos de toma de decisiones. (32)

Para poder conocer el estado de salud de las poblaciones, contamos con diversas herramientas, que proporcionan el marco

conceptual y emplean un lenguaje estandarizado y unificado, como ser: las clasificaciones relacionadas con la salud y

discapacidad, sistemas de recogida de datos e indicadores de salud.

Segun la CIF, la discapacidad de una persona no estd determinada por las deficiencias fisicas o mentales, sino por las
barreras que la sociedad le impone para realizar sus actividades cotidianas y poder integrarse a la sociedad. Dicho enfoque
biopsicosocial y ecoldgico, nos permite afirmar que, la condicion de discapacidad de un individuo esta determinada por el
contexto historico y la sociedad a la que pertenece. (32)

En el articulo 2 de la Ley N° 18.651 se define persona con discapacidad quien “padezca o presente una alteracion
funcional permanente o prolongada, fisica (motriz, sensorial, organica, visceral) o mental (intelectual y/o psiquica) que en
relacion a su edad y medio social implique desventajas considerables para su integracion familiar, social, educacional o

laboral” (33).



limitaciones (34).

El Censo 2011 identifica 3 niveles de limitaciones: “Alguna dificultad (limitacion leve), Mucha dificultad (limitacion
moderada), No puede hacerlo (Limitacion severa)”.

El mismo censo permiti6 observar también la incidencia de limitaciones para ver, escuchar, caminar, entender, surgiendo
que quienes tenian alguna limitacion (leve, modera o severa), ascendian a 517.771 personas, un 16% de la poblacion total
del pais. Sin embargo, este dato no permite estimar la poblacion con dependencia. Segun los datos de una encuesta
realizada por BPS, en la actualidad el 39% de la poblacion que cobra pension por invalidez severa (aproximadamente
6.900 personas) se encuentra en situacion de dependencia severa (34).

En nuestro pais si bien existe cierta informacion sobre poblacion con discapacidad, no existen datos confiables, especificos
y representativos sobre la proporcion de la poblacion con discapacidad que es dependiente, ni sobre el tipo de dependencia

que presenta (34).

2.5 Familia y discapacidad.

Elizabeth Jelin (2010) define a “La familia como una institucion social, creada y transformada por hombres y mujeres en
su accionar cotidiano, individual y colectivo. Su universalidad reside en algunas funciones y tareas que deben ser
realizadas en toda sociedad. Las formas de familias son multiples y variables”. (35)

Para Maria Pilar Sarto, “La familia es el primer contexto socializador por excelencia, el primer entorno natural en donde
los miembros que la forman evolucionan y se desarrollan a nivel afectivo, fisico, intelectual y social, segin modelos
vivenciados e interiorizados. Es la familia quien introduce a los hijos en el mundo de las personas y de los objetos y las
relaciones que se establecen entre sus miembros van a ser en gran medida modelo de comportamiento con los demas, al
igual que lo va a ser la forma de afrontar los conflictos que se generan en el medio familiar”. (36)

La familia es un elemento clave con relacion al medio social, la nocidon de familia es universal, aunque el modelo familiar

puede variar de una cultura a otra y de una generacion a otra.



La familia es una unidad formada por un sistema abierto en continua cambio y movimiento. Con ello busca mantener

cierta estabilidad y equilibrio, entre todos sus integrantes, buscando una adaptacion positiva ante cualquier suceso que

ocurra en alguno de los miembros.

Las familias a lo largo de la vida experimentan cambios, algunos cambios son esperados con el transcurrir de los afios,

pero cuando las familias se enfrentan ante un hecho inesperado, como lo es el nacimiento de un miembro de la familia con
discapacidad, esta sufre un fuerte e inesperado impacto. (37)

Por lo tanto, la forma en que la noticia de discapacidad sea dada, es fundamental, ya que, al ser un fuerte impacto para la

familia, es fundamental el acompanamiento, para poder lograr la aceptacion y la adaptacion a esa nueva realidad
inesperada. (37)

Al ser la familia el pilar principal y muchas veces el tinico en las personas con discapacidad, el poder abordar dicha

problematica con una mirada integradora e interdisciplinaria, es fundamental para contribuir al logro de la mayor
autonomia posible de las personas con discapacidad. Pareceria esencial que familia y profesionales trabajaran en mejorar

las vias de comunicacion, logrando asi un trabajo articulado entre el hogar y la comunidad (escuelas, organizaciones,

equipos de salud, etc.), con una mirada integradora, siendo esto altamente beneficioso para toda la sociedad en su

conjunto. (37)

2.6 Pacientes gastrostomizados: Aspectos generales.

Si bien la discapacidad abarca un espectro de diferentes alteraciones funcionales tanto fisicas como mentales, esta
investigacion se centra en los cuidadores familiares de pacientes con discapacidad y gastrostomizados que se asisten en el
Servicio de Cirugia Pediatrica y de Adulto del CRENADECER.

Estos pacientes son dependientes de sus familias y de la sociedad, esta dependencia los hace vulnerables y es esencial
entender dicha vulnerabilidad para poder brindarles asistencia oportuna y adecuada ante su enfermedad. El avance en la
tecnologia y la aparicion de nuevos tratamientos para las patologias cronicas, han logrado aumentar la expectativa de vida

en estos pacientes, es asi que surgen nuevas modalidades de atencion, como son la atencion ambulatoria y domiciliaria



aparte de tener a cargo cuidados basicos como ser alimentaciéon e higiene, también deben adquirir habilidades y
conocimientos mas avanzados, acorde al avance de la tecnologia, para realizar dichos cuidados en sus respectivos hogares.

Por lo tanto, una atencién a domicilio de calidad necesariamente pasa por la suma de esfuerzos y una atencion compartida

entre las diferentes organizaciones y profesionales, que trabajan en la comunidad, en donde las enfermeras comunitarias

estan en condiciones de liderar la implementacion de unos servicios domiciliarios de calidad. (38)

Muchos pacientes con patologias cronicas tienen indicacion de Nutricion Enteral por tiempos prolongados, muchas veces

por ailos o durante la mayor parte de su vida, y la via de acceso elegida generalmente es la gastrostomia. (39)

La enfermedad de base del paciente y la duracion de la Nutricién Enteral, son los pardmetros que determinaran qué tipo de
acceso al tracto gastro-intestinal es el mas adecuado y oportuno.

Algunas de las patologias que tienen dicha indicacion son: Anomalias orofaciales (Fisura palatina), Sindrome de Pierre-

Robin, Disfagia cricofaringea, Alteraciones esofagicas( Atresia o estenosis esofagica, Fistula traqueoesofagica),
Enfermedades neurologicas PCI, Encefalopatias, Enfermedades degenerativas, Enfermedades neuromusculares,
Enfermedad respiratoria grave (Fibrosis quistica ), Alteraciones graves de la integridad cutanea (Epidermolisis bullosa

grave), Errores innatos del metabolismo , entre otras (39)

Por lo tanto, se trata de enfermedades que requieren de un tratamiento constante, generalmente durante toda su vida o gran
parte de ella, siendo su pronostico, con frecuencia, poco predecible.

La gastrostomia es uno de los métodos mas utilizados para asegurar el soporte nutricional enteral de larga duracion, de
pacientes que por diversas circunstancias asi lo requieran, sobre todo en el ambito domiciliario. Algunas de las
indicaciones tienen que ver con un déficit nutricional, pero también puede realizarse en pacientes con patologias cronicas,

que requieran tratamientos prolongados, como ser, pacientes fibroquisticos, que necesiten tener un complemento
nutricional a largo plazo. (39)

Se trata de una técnica invasiva (no exenta de riesgos), la gastrostomia se puede realizar quirirgicamente, por técnica de
Stamm o laparoscopica o bien de forma percutanea, endoscopica o radiologica. Algunas de las ventajas de esta via de

acceso son: la comodidad que supone para el paciente y sus cuidadores, rara vez puede desplazarse y no pasa a través de la



nariz, y al no visualizarse el dispositivo, se evita la distorsion de la imagen corporal del modo en que lo hace una sonda

nasogastrica. (39)

En CRENADECER, estos pacientes con enfermedades crénicas son asistidos por los diferentes equipos
multidisciplinarios, en donde se les otorga una atencion personalizada, brindandoseles un abordaje integral.
Actualmente se encuentran recibiendo atencion en la Policlinica de Cirugia Pediatrica y Adultos, aproximadamente 100

pacientes, entre niflos y jovenes; a los cuales se les realizo gastrostomia como via de acceso para su alimentacion enteral.



CAPITULO 3. OBJETIVOS Y METODOLOGIA

3.1 Objetivo General:

Describir la calidad de vida del cuidador familiar del paciente con discapacidad y
gastrostomizado que se asiste en la Policlinica de Cirugia Pediatrica y de Adulto del

CRENADECER en el periodo octubre-diciembre 2020.
3.2 Objetivos Especificos:

. Determinar las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores familiares.

. Conocer el nimero y edades de los pacientes con discapacidad y gastrostomizados que se
asisten en la Policlinica de Cirugia Pediatrica y Adulto de CRENADECER.

. Describir y analizar la percepcion de carga del cuidado, el tipo de afrontamiento y la salud
general que impactan en la calidad de vida de los cuidadores familiares participantes del

estudio.

3.3 Metodologia.

Tipo de estudio: Estudio descriptivo, cuantitativo de corte transversal.

Poblacion de estudio: Participan 26 Cuidadores familiares de pacientes con discapacidad y
gastrostomizado que se asisten en CRENADECER en el periodo octubre-diciembre 2020
de un universo de 100.

Muestreo no probabilistico por conveniencia: Cuidadores familiares de pacientes con
discapacidad y gastrostomizados, que se asisten en la Policlinica de Cirugia Pediatrica y de
Adulto en CRENADECER, en el periodo de tiempo octubre-diciembre 2020.

Se definié como cuidador familiar al que se encarga habitualmente de cuidar al paciente



con discapacidad, quién realiza los cuidados en el domicilio, sin recibir retribucion

econOmica a cambio.

3.4 Criterios de inclusion:

Ser cuidador familiar de paciente con discapacidad y gastrostomizado, que se asiste en la
Policlinica de Cirugia Pediatrica y de Adulto, en CRENADECER, en el periodo que se
realizara el estudio, el tiempo de prestacion de cuidados debe ser superior a 6 meses y que
sea mayor de edad; en el caso de haber mas de un cuidador familiar no se incluiré en el
estudio. Que una vez informado acepte participar voluntariamente de dicha investigacion.
Se toma en consideracion que la gastrostomia es un facilitador para las estrategias de

cuidado en domicilio, especialmente para quienes desarrollan un cuidado diario.

3.5 Criterios de exclusion:

Son aquellos cuidadores que no cumplan con los criterios anteriormente sefialados, aquellos
casos en los que por cualquier motivo no se pueda identificar al cuidador familiar y a los
cuidadores menores de 18 afios. Que una vez informado no acepte participar de la

investigacion.

3.6 Procedimiento de recoleccion de datos.
Luego de aprobado el protocolo de investigacion por el Centro de Posgrado de la Facultad
de Enfermeria, se solicitd autorizacion a la Gerencia de Salud de la Institucion (Anexo 1)

en la cual se recabo la informacion con el respectivo aval del Comité de Etica Institucional



(Anexo 2) y realizdndose el registro del proyecto de investigacion en el MSP (Anexo 3). La
captacion de los cuidadores familiares que participaron en el estudio se realizo a través del
registro de pacientes de la Policlinica de Cirugia Pediadtrica y de Adulto de
CRENADECER.

Para la realizacion de dicha investigacion se nos solicitd por parte de la comision Asesora
de Posgrado, llevar a cabo una prueba piloto del cuestionario a utilizar.

Se realiz6 una prueba de campo a una muestra de 4 usuarios la cual no se incluyo en la
poblacidn a estudiar, la misma permitié validar el instrumento y la escala de medicion.

La validacion que se realizo es cuantitativa, a través de una evaluacion de la confiabilidad
del instrumento.

Cabe destacar, que el grado de comprension de las preguntas ha sido muy bueno, ya que no
se ha descartado ningin cuestionario por errores en sus respuestas, tampoco se han
solicitado aclaraciones en cuanto al contenido de dicho cuestionario ha sido muy bien
aceptada la encuesta por parte de los entrevistados, la participacion ha sido voluntaria y con
buena predisposicion a contestar el cuestionario.

Ello deja ver, segin nuestra percepcion, la necesidad que tienen los cuidadores de ser
escuchados, para asi poder manifestar los problemas que enfrentan a diario, por el hecho de
cuidar durante largo tiempo.

Para medir la confiabilidad del instrumento se utilizo6 el coeficiente Alfa de Cronbach

La fiabilidad interna del cuestionario fue de un coeficiente de cronbach de 0,73 siendo

aceptados valores mayores a 0,70.

Resumen de procesamiento de casos
N %
Casos Valido 4 100,0




Excluido® 0 ,0
Total 4 100,0

a. La eliminacién por lista se basa en todas las

variables del procedimiento.

Estadisticas de fiabilidad
Alfa de Cronbach N de elementos
,733 98

Cabe sefialar que por la situacion de emergencia sanitaria por Sars Cov2, la planificacion de
entrega y recoleccion de cuestionarios que se realizé en el protocolo inicial, no pudo ser

cumplida, por lo cual la captacion de los cuidadores familiares de los pacientes con
discapacidad y gastrostomizados que concurrieron a consulta presencial, se vio limitada por

la pandemia, entre los meses de octubre a diciembre de 2020.

Se les solicito su participacion voluntaria y anénima en la investigacion, se les explico en
qué consistia y se plantearon los objetivos que con ella se buscan. Posteriormente se
entregé el cuestionario autoadministrado, junto al consentimiento informado (40), el cual se
ley6 en voz alta, explicandose las dudas en cuanto al sistema de llenado.

Luego de transcurrido su llenado, fue recibido por la investigadora y guardo junto al

consentimiento informado, en una carpeta destinada para tal fin.

3.7 Instrumento.

El Instrumento de Evaluacion es un dossier, que contiene diferentes escalas que han sido

validadas y publicadas en diferentes literaturas sobre cuidadores. (Anexo 4)



La encuesta contiene 5 apartados, los cuales pretenden conocer las caracteristicas
sociodemograficas, evaluar las opiniones y los sentimientos que pueden experimentar los
cuidadores de las personas en situacion de dependencia como resultado de la experiencia de
cuidar, dicho Instrumento fue confeccionado por Jenaro y Flores en 2008, las cuales
validaron el instrumento en Espaina. (Anexo 5)

Los Apartados del Instrumento son:

Apartado A: Informacion General (Elaboracion propia de Jenaro y Flores, 2008).

Incluye informacion sobre las caracteristicas sociodemograficas del cuidador (p.e. sexo,
edad, estado civil, estudios, parentesco con la persona dependiente, etc.), asi como aspectos
contextuales de la situacion de cuidado (p.e. tiempo como cuidador/a, género de la persona
atendida, tipo de dependencia, tiempo que lleva la persona en situacion de dependencia,
recursos formales e informales utilizados para el cuidado, percepcion del cuidado, relacion
con el dependiente, etc.), aspectos relacionados con la salud, necesidades formativas y
calidad de vida (antes del cuidado y en el momento actual). (41)

Los Items18 a 25 de este apartado son la Escala de Satisfaccion con el Cuidado de Lawton
(Lawton, Kleban, Moss, Rovine y Glicksman, 1989; version espafola de Lopez y Crespo,
2003). Mide el grado de satisfaccion del sujeto con el desempefio del cuidado. La
puntuacion total se obtiene sumando las puntuaciones en cada uno de a los que se responde
en una escala de tipo Likert de 5 puntos que manifiestan en un gradiente de frecuencia o
acuerdo sobre los aspectos anteriormente expuestos relacionados con la satisfaccion con el
cuidado. Las categorias de respuesta oscilan entre: “nunca” (5), “rara vez” (4), “alguna vez”
(3), “con bastante frecuencia” (2) y “casi siempre” (1). La puntuacion total oscila entre 5 y

25. Las puntuaciones mas altas indican una menor satisfaccion con el cuidado. (41)



Apartado B. - Escala de Carga del Cuidador (CBI) (Zarit, Reever y Bach Peterson, 1980;
version espafiola de Martin et al., 1996):

Evalua el grado de carga subjetiva que experimenta el cuidador ante la situacion de
asistencia. Se trata de un instrumento ampliamente utilizado en los estudios sobre
dependencia, asi como en otras poblaciones. La escala consta de 22 items en relacion a
frases que reflejan como se sienten algunas personas cuando cuidan a otra persona y las
repercusiones negativas que implica el cuidado sobre la vida de quien ejerce esta tarea. Los
items se puntian en un gradiente de frecuencia mediante una escala tipo Likert con 5
posibles respuestas (puntos) que oscilan entre “nunca” (0), “casi nunca” (1), “a veces” (2),
“frecuentemente” (3) y “casi siempre” (4). La puntuacion total se obtiene sumando las
puntuaciones de cada uno de los items y oscila entre 0 y 88 puntos. En la medida que la
persona obtenga puntuaciones madas elevadas, indica mayores niveles de sobrecarga
experimentado por el cuidador. Se considera que los cuidadores que obtienen puntuaciones
inferiores a 45, son indicativas de ausencia de sobrecarga. Las puntuaciones comprendidas
entre 46 y 55 son indicativas de sobrecarga leve, de manera que la situacion de cuidado
comienza a interferir en su bienestar. Finalmente, los cuidadores que obtienen puntuaciones
entre 56 y 88 puntos indican una sobrecarga intensa. (42)

Apartado C. Cuestionario de Afrontamiento (COPE, Carver, 1977; version de 28 items de
Crespo y Lopez, 2003)

Se trata de un instrumento que evalta los estilos generales de afrontamiento en sus aspectos
cognitivos y conductuales. Consta de 28 items distribuidos en 14 factores. La persona ha de
responder en una escala tipo Likert de cuatro puntos que reflejan la frecuencia de acuerdo
con que realizan cada una de las conductas anteriormente expuestas. Las categorias de

respuesta se distribuyen desde “no suelo hacer esto en absoluto” (1), “suelo hacer esto un



poco” (2), “suelo hacer esto frecuentemente” (3) y “suelo hacer esto mucho” (4). La
puntuacion total en cada uno de los factores se obtiene hallando la media de las respuestas
ofrecidas por el sujeto a cada uno de los items que componen cada factor.

Factores:

- Autodistraccion. Se encuentra formado por dos items: “me he estado volcando en el
trabajo y otras actividades para apartar mi mente de cosas desagradables” y “he estado
haciendo cosas para pensar menos en ello, como ir al cine, ver la TV, leer, sofiar despierto,
dormir o ir de compras”. (items 1 y 19)

- Afrontamiento activo. Esta compuesto por dos items: “he estado concentrando mis
esfuerzos en hacer algo acerca de la situacion en la que estoy” y “he estado dando pasos
para intentar mejorar la situacion”. (items 2 y 7)

- Negacion: Los items de este factor son: “me he estado diciendo a mi mismo esto no es
real” y “me he estado negando a creer que esto ha sucedido”. (items 3 y 8)

- Abuso de sustancias: formado por dos items: “he estado tomando alcohol u otras drogas
para sentirme mejor’” y “he estado consumiendo alcohol u otras drogas para ayudarme a
superarlo”. (items 4y 11)

- Blisqueda de apoyo social emocional: los dos items de este factor son: “he estado
consiguiendo apoyo emocional de los demés” y “he estado consiguiendo consuelo y
comprension de alguien”. (items 5 y 15)

- Bisqueda de apoyo social instrumental: engloba también dos items: “he estado recibiendo
ayuda y consejo de otras personas” y “he estado intentando conseguir consejo o ayuda de
otros acerca de qué hacer”. (items 10 y 23)

- Desconexion conductual: los dos items que engloban a este factor son “he estado dejando

de intentar hacerle frente” y “he estado dejando de intentar de afrontarlo”. (items 6 y 16)



- Desahogarse: Los items que incluidos a este factor son “he estado diciendo cosas para
dejar salir mis sentimientos desagradables” y “he estado expresando mis sentimientos
negativos” (items 9 y 21)

- Reinterpretacion positiva: Los items de este factor son “he estado intentando verlo desde
otra perspectiva que lo haga mas positivo” y “he estado buscando algo bueno en lo que esta
pasando”. (items 12y 17)

- Planificacion: se refiere a “he estado intentando dar con alguna estrategia acerca de qué
hacer” y “he estado pensando mucho acerca de los pasos a seguir”. (items 14 y 25)

- Humor: es un factor compuesto por dos items que hacen referencia a “he estado haciendo
bromas sobre ello” y “he estado burlandome de la situacion”. (items 18 y 28)

- Aceptacion: Los items incluidos en este factor son “he estado aceptando la realidad del

hecho que ha ocurrido” y “he estado aprendiendo a vivir con ello”. (items 20 y 24)

- Religion: compuesto por dos items que engloban a “he estado intentando encontrar
consuelo en mi religion o creencias espirituales” y “he estado rezando o meditando”. (items
22y27)
- Autoculparse: este factor se refiere a “me he estado criticando a mi mismo” y “me he
estado culpando a mi mismo por cosas que sucedieron”. (items 13 y 26)
El instrumento consta a su vez de 2 escalas de segundo orden: - Afrontamiento centrado
en el problema. Estd formado por los factores afrontamiento activo, apoyo instrumental,
apoyo emocional, reinterpretacion positiva y planificacion.
(items 2, 7,10, 23, 5, 1512, 17, 14,25)
- Afrontamiento centrado en las emociones. Engloba los factores de autodistraccion,

negacion, abuso de sustancias, desconexién conductual, desahogo, humor, aceptacion,



religion y autoculpa. (items 1,19,3,8,4,11,6,16,9,21,18,28,20,24,22,27,13,26) (43)

Apartado D: Inventario de Ansiedad de Beck BAI (Beck, Brown, Epstein, y Steer, 1988)
Compuesto por un total de 21 items. Las preguntas que componen este inventario tienen el
objetivo de recoger informacidn sobre posibles sintomas que hubiera podido experimentar

la persona a lo largo de la semana, incluyendo el dia en el que rellenaba la encuesta. Las
respuestas presentan un formato de respuesta tipo Likert con una puntuacion que oscila

entre 0 y 3 puntos (0 = nada, en absoluto; 1 = levemente, no me molesta mucho; 2 =
moderadamente, fue muy desagradable, pero podia soportarlo; 3 = severamente, casi no

podia soportarlo). El resultado final se obtiene tras la suma de las puntuaciones obtenidas

en los 21 items. La interpretacion de las puntuaciones de este inventario se basa en unas
puntuaciones de corte que distinguen diferentes niveles de ansiedad de la sintomatologia
ansiosa: 0-7 hace referencia a ansiedad minima,- 8 15 ansiedad leve,- 16 25 ansiedad
moderada y 26-63 ansiedad grave (Beck y Steer, 1993; citado en Sanz, 2014). (44)

Apartado E. Cuestionario de Salud General (GHQ28, Goldberg y Hillier, 1979)

La presente version lo componen 19 items. Las categorias de respuesta se distribuyen en

cuatro opciones (“mucho mas de lo habitual”, “bastante més de lo habitual”, “no mas de lo
habitual” y “no, en absoluto” que se puntian entre 0 o 3 segun corresponda. La puntuacion

total en cada uno de los factores se obtiene hallando el sumatorio de las respuestas
ofrecidas por el sujeto a cada uno de los items que componen cada factor. Puntuaciones

iguales o superiores a cinco indican posible problema clinico.



3.8 Variables. Las variables consideradas se detallan en el siguiente cuadro, con su

clasificacion correspondiente:



OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

de la persona
cuidada

transcurridos hasta la fecha

4. De 6 a 8 afios
5.De 9 a 11 afios
6. Mas de 11 afios

VARIABLE DEFINICION NIVEL DE MEDICION ESCALA INDICADOR
Sexo refiere a las caracteristicas
biolégicas y fisiologicas que definen .
. . 1. Masculino
hombre y mujer, género es el proceso
X mediante el cual individuos
Sexo - Género L . . .
. bioldgicamente diferentes se Nominal Frecuencia absoluta
del cuidador . .
convierten en mujeres y hombres de
acuerdo a lo que cada sociedad .
. . 2. Femenino
atribuye a la feminidad y a la
masculinidad.
Edad del Se toma la edad cronolégica en 1.Segmento entre 18y 35 anf)s
cuidador cuanto al tiempo que ha pasado Ordinal 2. Segmento entre 36 y 59 afiog Frecuencia absoluta
desde su nacimiento. 3. Igual o mayor que 60 afios
1. Primaria incompleta
2. Primaria completa
Nivel 3. Ciclo Basico incompleto
. Etapa educativa formal mas alta . 4. Ciclo Basi | .
Educarivo del P Ordinal Cid 04 asico ?omp eto Frecuencia absoluta
. alcanzada 5. Bachillerato incompleto
Cuidador .
6. Bachillerato completo
7. Universidad incompleta
8. Universidad completa
Ocupacién del Trabajo remunerado o no durante el 1. Activo
cEidador mes de referencia que se realiza el Nominal 2. Parf) Frecuencia Absoluta
estudio 3. Jubilado/a
4. Otros
1. Esposo/a o Compaiiero/a
. 2. Hijo/a
Relacién con
L L . 3. Madre/Padre
la persona Condicién de parentesco con el nifio Nominal .
. 4. Sobrino/a
cuidada
5. Hermano/a
6, Otros Frecuencia Absoluta
1. Soltera/o
Estado civil: situacién de convivencia 2. Casada/o
Estado civil | enrelacién a una pareja, reconocida . 3. Viuda/o .
) Nominal 8 : Frecuencia absoluta
del cuidador | por la persona en el momento de la 4. Divorciada/o
consulta 5. Convive con pareja
6. Separada/o
Unico Persona que cumple el rol de . 1.8l
. . - Nominal
cuidador cuidador familiar 2.No Frecuencia absoluta
N° de horas 1. Igual o menor a 6 hs.
que dedica Tiempo en horas que dedica al Nominal
diariamente al cuidado en forma diaria 2.De7a12hs.
cuidado 3.De 13a24 hs. Frecuencia absoluta
1. Menos de 1ano
Ti 2.De 1a2afios
iempo que . =
pod Afos transcurridos hasta la fecha . 3. De 3 a5 aios .
lleva como . L Nominal = Frecuencia absoluta
idad cuidando al familiar 4. De 6 a 8 afios
cuidador 5.De 9 a 11 afios
6. Mas de 11 afos
Sexo refiere a las caracteristicas
biolégicas y f|5|olo’g|cas que definen 1. Masculino
hombre y mujer, género es el proceso
Sexo - Género mediante el cual individuos
de la persona biolégicamente diferentes se Nominal
cuidada convierten en mujeres y hombres de
acuerdo a lo que cada sociedad .
atribuye a la feminidad y a la 2.Femenino
masculinidad.
Frecuencia absoluta
1. Menor a 10 afios
Edad de la Se toma la edad cronolégica en 2. De 10 a 15 afios
persona cuanto al tiempo que ha pasado Ordinal 3. De 16 a 21 afios
cuidada desde su nacimiento. 4. De 22 a 27 afios
5. Mayor de 27 afos Frecuencia absoluta
1. Menos de 1 afio
Tiempo de 2.De 1a 2aios
dependencia | Afios de dependencia de la persona . 3.De 3 a5 afos
Nominal

Frecuencia absoluta

3.9 Dimensiones.

Las dimensiones a considerar para calidad de vida, son las siguientes:




OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

VARIABLE DEFINICION NIVEL DE MEDICION ESCALA INDICADOR
Sentimiento de bienestar 1. Nunca
. ., o placer que se tiene 2. Raravez
Satisfaccion con . .
el cuidado cuando se ha colmado un Ordinal 3. Alguna vez Frecuencia absoluta
deseo o cubierto una 4. Con bastante frecuencia
necesidad. 5. Casi nunca
La carga subjetiva puede 1. Nunca
Caega subjetiva definirse como las 2. Casi nunca
del cuidador actitudes y reacciones Ordinal 3. A veces Frecuencia absoluta
ante el cuidado emocionales ante la 4. Frecuentemente
experiencia de cuidar 5.. Casi siempre
Afrontamiento |El afrontamiento se refiere 1. No suelo hacer esto en absoluto
en sus .a§pectos a a.quellos esfuerzos Ordinal 2. Suelo hacer esto un poco Frecuencia absoluta
cognitivosy | cognitivos y conductuales 3. Suelo hacer esto frecuentemente
conductuales constantemente 4. Suelo hacer esto mucho
Medicién de lo nivels de 0. Nada en absoluto
Niveles de ansiedad presentados en . 1. Levemente, no me molesta .
. . Ordinal Frecuencia absoluta
ansiedad los cuidadores a la fecha 2. Moderadamente
del estudio 3. Severamente
Conjunto de problemas 1. No, en absoluto
Problemas clinicos que presentan los . 2. No mas de lo habitual .
. . Ordinal ; . Frecuencia absoluta
clinicos cuidadores al momento 3. Bastante mas de lo habitual
del estudio 4. Mucho mas de lo habitual

3.10 Plan de analisis.




La informacidn es presentada a través de tablas y/o graficos, permitiéndonos conocer y

analizar aspectos sociodemograficos, asi como aspectos relacionados a la calidad de vida de

los cuidadores familiares de dichos pacientes.

Se codifico manualmente cada instrumento, posteriormente fueron cargados a la base de

datos del programa de datos estadistico Statistics Product and Service Solution SPSS-

software, version 25. Luego se realizd la decodificacion de items, acompanado de la
codificacion de respuestas en Excel, el cual aparece en el Libro de Codigos (Anexo 6), los

cuales fueron cargados a la base de datos SPSS.

Para cada variable, en el andlisis descriptivo, se consider6 su frecuencia absoluta y medidas

de tendencia central, como lo son la media, mediana y desviacion tipica; a fin de obtener

resultados totales de la muestra y exponer el comportamiento mayoritario de la misma.

3.11 Consideraciones Eticas.

Esta investigacion se orienta conforme a los principios éticos contemplados en el decreto
158/019 (45), que regula la investigacion en seres humanos y bajo las normas de
confiabilidad, contemplados en la Ley de Uruguay N° 18331. (46)

Se entregd un consentimiento informado (Anexo7) el cual fue firmado por los participantes
y la investigadora a cargo; quedando expresado en dicho consentimiento que aceptaban
participar libremente de la investigacion y que fueron informados del objetivo de la misma.
Quedando claro que no existia ningun riesgo para la persona participante y que podia
retirarse de la investigacion en cualquier momento que lo deseara.

Se asegur6 a los participantes la confidencialidad y la adecuada utilizacion de los datos



recabados, evitando identificar a las personas participantes y a la institucion.

Los cuestionarios que completaron los usuarios participantes de la investigacion, fueron
guardados por el investigador, y seran destruidos habiendo pasado un periodo no mayor a
dos afios de haber finalizado la investigacion. Cabe aclarar que no existe conflicto de
interés por parte de la investigadora.

El informe final luego de la defensa ante el Tribunal de la Facultad de Enfermeria, sera
dado a conocer a las personas participantes, al comité de bioética y a las autoridades de la

institucion.

CAPITULO 4. RESULTADOS



4.1 Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores familiares.

En el estudio participaron 26 cuidadores familiares de pacientes con discapacidad y

gastrostomizados, que concurrieron a la consulta médica en la Policlinica de Cirugia
Pediatrica y Adulto de CRENADECER, en el periodo octubre-diciembre 2020, cuyas
edades oscilan entre 26 y 63 afios, siendo la edad promedio 39 afios. Al categorizar las

edades se encontr6 que el 38,5% tenian entre 31 a 41afios, el 34,6% tenian entre 26 a 30

afios y el 26,9% tenian entre 42 a 63 afios. (Grafico N°I).

Grafico N°1: Distribucion de los cuidadores familiares segun edad

W 26 a 30 anos m 31 a41anos 42 a 63 anos

Fuente: Elaboracion propia obtenida de la base de datos

Podemos observar diferencias de género con respecto a los cuidadores familiares, ya que el
96,2% pertenecen al sexo femenino y solo un 3,8% pertenecen al sexo masculino. (Grafico

N°2).



Grafico N°2: Sexo del cuidador
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Fuente: Elaboracion propia obtenida de la base de datos

En lo que respecta al nivel educativo del cuidador, podemos observar que todos culminaron
primaria y que mas de la mitad (61,5%) poseen ciclo basico incompleto, existe un 19,2%
que culmino el ciclo basico. El 3,8% tiene bachillerato incompleto y un 3,8 % no culmino

la universidad.

Grafico N°3: Nivel educativo del cuidador
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Fuente: Elaboracion propia obtenida de la base de datos
En cuanto a la situacion laboral el 34,6% se encuentra activo y el 53,8% realiza otras
actividades, solo un 7,7% se encuentra sin trabajo (Grafico N°4).

Grafico N°4: Ocupacion del cuidador
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En la distribucion con respecto al estado civil del cuidador, encontramos que la condicion

de casada o en convivencia era la mas predominante, encontramos un total de 69%



cuidadores familiares con dicha condicion. En segundo lugar, con el 19% se encuentran los
cuidadores familiares solteras y el 11,5% restante eran separadas o divorciadas (Grafico
N°5).

Grafico N°5: Estado civil del cuidador
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En la tabla 1 se muestran las frecuencias absolutas y los porcentajes de las caracteristicas

sociodemograficos del cuidador familiar.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas del cuidador familiar

N Porcentaje
Sexo
Masculino 1 3,8
Femenino 25 96,2
Estado Civil
Soltero 5 19,2
Casado o en Pareja 18 69,2
Divorciado o Separado 3 11,5
Situacion Laboral
Activo 9 34,6
Paro 2 7,7
Jubilado 1 3.8
Otras 14 53,8
Nivel de Estudios
Primaria completa 3 11,5
Ciclo basico incompleto 16 61,5
Bachillerato incompleto 5 19,2
Bachillerato completo 1 3,8
Universidad completa 1 3,8
Edad categorizada
26 a 30 anos 9 34,6
31 a 41 anos 10 38,5
42 a 62 anos 7 26,9

Fuente: Elaboracion propia obtenida de la base de datos



Respecto a la relacion del cuidador con la persona cuidada, mayoritariamente son las
madres con un 92,3% y las abuelas en menor proporcién, con un 7,7%, encontrandose 1
solo cuidador familiar del sexo masculino (Grafico N°6).

Grafico N°6: Relacion con la persona cuidada
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En cuanto a la pregunta de si recibe alguna ayuda de otras personas en las tareas de
cuidador familiar, un 50% de los cuidadores familiares encuestados respondid que si y el
otro 50% respondi6 que no recibe ayuda para cuidar a la persona dependiente (Grafico

N°7).



Grafico N°7: Recibe ayuda para cuidar a la persona dependiente
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En relacion al numero de horas que dedica diariamente al cuidado de la persona
dependiente, se evidencia que el 92,3% dedica mas de 18 horas a la tares de cuidar,

mientras que solo el 7,7% le dedica entre 9 a 17 horas. (Grafico N°8).



Grafico N°8: Numero de horas que dedica diariamente al cuidado
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Fuente: Elaboracion propia obtenida de la base de datos

En cuanto al tiempo que lleva como cuidador, se evidencia que un 34,6% de los cuidadores,
realiza el cuidado del familiar dependiente desde méas de 11 afios y solo un 7,7% lo hace
desde entre 3 a 5 afios. Los cuidadores manifiestan llevar 4,38 afos de media cuidando a su
familiar dependiente (DT=1,362; minimo=2 y maximo=6) y una mediana de 5 afios, cabe
destacar que la edad promedio de las personas receptoras del cuidado es de 9,54 afios.

(Gréafico N°9).



Griafico N°9: Tiempo que lleva como cuidador
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4.2 Caracteristicas de las personas cuidadas y del cuidado.
En relacion al sexo de la persona cuidada, podemos decir que el 53,8% pertenecen al
género femenino y el 46,2% pertenecen al género masculino (Grafico N°10).

Grafico N°10: Sexo de la persona cuidada
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En cuanto a las edades de las personas dependientes se observa que el 38,5% tienen entre 1
a 7 anos de edad y el 71,6% tiene entre 8 a 16 anos de edad, con una media de 9,54 afios
(DT=4,852; minimo=1 y maximo=16) y una mediana de 9 afios, es preciso sefialar que
reciben los cuidados desde su nacimiento, ya que son portadores de patologias congénitas

(Gréfico N°11).



Grafico N°11: Rango etario de la persona dependiente
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Fuente: Elaboracion propia obtenida de la base de datos

Asimismo, se puede apreciar que el 38,5% de las personas dependientes, tienen esta
condicion desde més de 11 anos y entre 6 a 11 afios un 42,3%, esto se explica porque todos

los pacientes que son receptores de los cuidados del cuidador familiar, tienen patologias
congénitas o sea que nacieron con la condicion que amerita los cuidados, esto es lo que

explica la cantidad de afios de dependencia, ya que la edad maxima de las personas

dependientes del estudio es de 16 afios (Grafico N°12).



Grafico N°12: Tiempo de dependencia de la persona cuidada

38,5%

35,0 7

30,0 7

, 23,1%
25,07

19,2%

20,0 ~

15,0 7

w '
0,0~

0~ R R B ~
DE1ANOA2 DE3ANOSA5 DE6ANOSA8 DE9ANOSA MAS DE 11
ANOS ANOS ANOS 11 ANOS ANOS

Fuente: Elaboracion propia obtenida de la base de datos

Las Dimensiones de estudio de la calidad de vida del cuidador familiar fueron las
siguientes:

En la dimension satisfaccion con el cuidado, podemos observar que el 76,9% de los
cuidadores familiares manifiestan satisfaccion con el cuidado, el 15,4% refiere que “alguna
vez” siente satisfaccion con el cuidado y solo el 7,7% manifiesta sentir satisfaccion con el

cuidado casi siempre (Grafico N° 13).



Grafico N°13: Satisfaccion con el cuidado
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En lo que refiere a la dimension carga subjetiva del cuidador ante el cuidado, se observa
que el 80,8% de los cuidadores familiares no presenta sobrecarga, con una media de 2,81
(DT=0,41), esto nos indica ausencia de sobrecarga en los cuidadores familiares; lo que nos
sugiere que en general no presentan estrés cronico por ser cuidador familiar de una persona
dependiente (puntuaciones inferiores a 46 denotan ausencia de sobrecarga), igualmente
19,2% presentan niveles de carga leve como consecuencia del cuidado que prestan a su

familiar dependiente (Grafico N°14).



Grafico N°14: Carga subjetiva del cuidador ante el cuidado
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Fuente: Elaboracion propia obtenida de la base de datos

En lo que respecta a la dimension de las Estrategias de afrontamiento en sus aspectos
cognitivos y conductuales utilizadas por el cuidador familiar, podemos sefalar que dichas
estrategias de afrontamiento, estan determinadas por los tipos de estrategias que este
empleé para realizar la tarea del cuidado. Cabe destacar que se puede utilizar un estilo

determinado de afrontamiento o ambos a la vez.

El estilo de afrontamiento centrado en el problema incluye estrategias relativas al
afrontamiento activo, apoyo instrumental, apoyo emocional, reinterpretacion positiva 'y

planificacion.

Dentro del afrontamiento centrado en las emociones, se observan la autodistraccion, la
negacion, el abuso de sustancias, la desconexion conductual, el desahogo, el humor, la

aceptacion, la religion y la autoculpa.



En la tabla 2 se muestran los resultados descriptivos de las estrategias de afrontamiento

utilizadas por los cuidadores familiares.

Podemos observar, que las estrategias que los cuidadores familiares utilizan con mayor
frecuencia son la aceptacion (con una Media de 3,42), seguida de la planificacion (con una
Media de 2,96), la reinterpretacion positiva (con una media de 2,88) y el afrontamiento

activo (con una Media de 2,85).

Las estrategias como el abuso de sustancias (con una Media de 1,08) y el humor (con una
Media de 1,31) son utilizadas por el cuidador familiar en menor medida. Cabe menciona
que podemos observar que la utilizacion de estrategias evitativas como ser, la
autodistraccion, la negacion y la desconexion conductual, también estan presentes, aunque

no son las estrategias predominantes.

Podemos visualizar que cuando a los cuidadores familiares se les presentan problemas que
intervienen en la situacion del cuidado, suelen emplear mayoritariamente estrategias de

afrontamiento relacionadas con el problema.

Los cuidadores familiares utilizaron con menos frecuencia las estrategias centradas en las
emociones, aunque también, cabe destacar que la estrategia mas utilizada es la de

aceptacion (con una Media de 3,42).

En la siguiente tabla se agrupan los estadisticos descriptivos con sus respectivas medias y

desviacion, de las estrategias de afrontamiento empleadas por los cuidadores familiares.



Tabla 2. Estrategias de afrontamiento empleadas por los cuidadores familiares. Estadisticos descriptivos.

Estrategias de afrontamiento Media Desviacion tipica
Autodistraccion 2,23 0,815
Negacion 1,69 0,97
Abuso de sustancias 1,08 0,272
Desconexion conductual 1,5 0,583
Desahogo 2 0,634
Humor 1,31 0,679
Aceptacion 3,42 0,809
Religion 2,12 1,306
Autoculparse 2,38 1,098
Afrontamiento Activo 2,85 1,047
Apoyo Instrumental 2,5 0,99
Apoyo Emocional 2,04 0,999
Reinterpretacion Positiva 2,88 0,909
Planificacion 2,96 0,871

Fuente: Elaboracion propia obtenida de la base de datos

En el siguiente grafico se observa que la estrategia de afrontamiento més empleada en los
cuidadores familiares fue la de centrarse en los problemas, con un 42,3% que suele realizar
dicha estrategia frecuentemente y un 23,1% respondi6 “suelo hacer esto mucho”. (Grafico

N°15)



Grafico N°15: Afrontamiento centrado en los problemas
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En cambio, la estrategia de afrontamiento centrada en las emociones, se presenta con un
65,4% que suele realizar dicha estrategia un poco y un 34,6 % respondi6 “suelo hacer esto
frecuentemente”. (Grafico N°16)
Grafico N°16: Afrontamiento centrado en las emociones

70,0 /

60,0 /

50,0

100"
30,0
20,0

10,0

o,o/

suelo hacer esto un poco suelo hacer esto frecuentemente

Fuente: Elaboracion propia obtenida de la base de datos



Se observa que la estrategia afrontamiento centrado en el problema presenta una Media de
2,88% vy la estrategia afrontamiento centrado en las emociones presenta una Media de
2,35%.

(Gréafico N°17).

Grafico N°17: Afrontamiento centrado en el problema y afrontamiento centrado en las

emociones.
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A si mismo en la dimension niveles de ansiedad, podemos observar los cuidadores
familiares presentan un 34,6% ansiedad leve y un igual porcentaje posee ansiedad

moderada.

Existe un 23,1% con ansiedad grave y un 7,7% con ansiedad minima (Grafico N°18).



Grafico N°18: Niveles de ansiedad
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La dimension problemas clinicos de los cuidadores familiares, se puede apreciar en los 3
siguientes graficos que se presentan a continuacion, desglosados en: Sintomas o quejas
somaticas, ansiedad e insomnio y depresion.

Podemos destacar que con respecto a los problemas clinicos que perciben los cuidadores
familiares, la sintomatologia somatica o quejas somaticas, que hace referencia a
evidencias de malestar corporal asociados a malestar emocional, se presenta bastante mas

de lo habitual con un 38,5%, y con mucho mas de lo habitual en un 30,8%. (Grafico N°19).



Grafico N°19: Sintomas o quejas somaticas
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Fuente: Elaboracion propia obtenida de la base de datos
En lo que refiere a la ansiedad e insomnio, esto hace referencia a la tension y estado de
alerta a la que esta sometido el cuidador familiar, estos expresan en un 67,7% que estan

bastante y mucho mas de lo habitual y un 32,3% no mas de lo habitual. (Grafico N°20).

Grafico N°20: Ansiedad e insomnio
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En cuanto a la depresiéon, que refiere a la presencia de sentimientos de tristeza y
desesperanza, un 73,1% manifiesta no mas de lo habitual y un 26,9% no en absoluto.

(Gréafico N°21).

Grafico N°21: Depresion
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CAPITULO 5. DISCUSION, CONCLUSIONES Y SUGERENCIAS

5.1. Discusion

Con esta investigacion se buscaba describir la calidad de vida del cuidador familiar del
paciente con discapacidad y gastrostomizado, que se asistieron en el servicio de Cirugia
Pediatrica y de Adulto del CRENADECER en el periodo octubre- diciembre 2020.

Para ello, se analizaron las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores familiares y
se determinaron el numero y las edades de los pacientes con discapacidad y
gastrostomizados, también se busco identificar en los cuidadores familiares los cuidados
que realizan y sus repercusiones que estos manifiestan tener por el hecho de cuidar.

En lineas generales se destaca que, en cuanto a las caracteristicas sociodemograficas de la
muestra obtenida, los cuidadores familiares son en su amplia mayoria mujeres, con una

media de edad de 39 anos, el estado civil mas predominante, es el de casada o en



convivencia, la totalidad tiene primaria completa y mas de la mitad tiene ciclo basico
incompleto, mayoritariamente realiza alguna actividad laboral.

En cuanto al grado de parentesco casi en su totalidad son las madres las que realizan el

cuidado, seguidas en menos proporcion por las abuelas y encontrdndose 1cuidador familiar

del sexo masculino, en este caso un padre. La mitad de los cuidadores familiares,
manifiesta recibir ayuda de otras personas para realizar el cuidado del familiar dependiente,

por lo tanto, no se observa una diferencia importante entre los que reciben ayuda y los que

no la reciben.

Podemos observar que dichas caracteristicas no difieren de las encontradas en otros
estudios similares, en los que se aprecia un perfil de cuidador de una mujer de edad media
similar a la encontrada en este trabajo, que realiza alguna actividad laboral, con estudios
primarios y con una relacion de parentesco de madre con el paciente cuidado (Batthyany et

al, 2014; Sanchez et al, 2008; Figueroa et al 2011).

También podemos decir, que las tareas del cuidado son muy poco equitativas, en lo que

respecta al género del cuidador, ya que como se observa en los resultados obtenidos en esta
investigacion, es la mujer (96,2%), la que realiza el cuidado, evidenciandose que las
mujeres siguen siendo tradicionalmente las encargadas de cuidar, lo que no difiere al

compararlo con distintos trabajos consultados (Batthyany et al, 2014; Sanchez et al, 2008;
Ministerio de Desarrollo Social,2014).

Cabe mencionar, que gran parte de los articulos consultados, describen que los cuidadores
familiares dedican una gran parte de tiempo al cuidado de su familiar dependiente (Barrera

et al, 2006; Vasconez et al, 2021; Marco et al 2010).

Nuestros resultados revelan que los cuidadores familiares de personas dependientes,

realizan dichos cuidados desde hace mas de 11 afios (34,6%) y un grupo minoritario (7,7%)



lo hace desde entre 3 a 5 afios; con un tiempo de dedicacion diaria de mas de 18 horas al
cuidado de la persona dependiente (92,3 %).

Los cuidadores manifiestan llevar 4,38 afos de media cuidando a su familiar dependiente,
cabe destacar que la edad promedio de las personas receptoras del cuidado es de 9,54 afios;
cabe pensar que, al ser nifios con patologias congénitas, han requerido del cuidador familiar
desde que nacieron; es por ello que el tiempo que llevan como cuidador familiar de més de
11 afos, tiene relacion con el tiempo de dependencia de la persona cuidada.

En la dimension satisfaccion con el cuidado, podemos observar que el 76,9% de los
cuidadores familiares manifiestan satisfaccion con el cuidado, el 15,4% refiere que “alguna
vez” siente satisfaccion con el cuidado y solo el 7,7% manifiesta sentir satisfaccion con el
cuidado casi siempre. Esto evidencia que mayoritariamente los cuidadores familiares se
sienten satisfechos con relacion al cuidado, como lo evidencia alguna de la literatura
consultada (Sanchez et al, 2008; Sarto et al, 2001; Cajal et al, 2008; Contel et al, 2009)

En lo que respecta a la dimension carga subjetiva del cuidador ante el cuidado del familiar,
diferentes estudios manifiestan que los cuidadores familiares tienen niveles relativamente
altos de carga derivados del cuidar a la persona dependiente (Barrera et al, 2006; CEPAL,
2018; Vasconez et al, 2021; Sanchez, 2001; Revista Aquichan, 2005). EI 19,2% de los
cuidadores familiares de la presente investigacion, presentan sobrecarga leve y un 80,8%,
presenta ausencia de sobrecarga. Estos resultados varian con respecto a los hallazgos de la
literatura consultada. El cuidador familiar no presenta una percepcion de carga elevada por
su rol de cuidar, lo que nos sugiere que en general no presentan estrés cronico.

En lo que respecta a la dimension de las estrategias de afrontamiento en sus aspectos
cognitivos y conductuales que los cuidadores familiares ponen en marcha para afrontar

determinadas situaciones estresantes, podemos decir que los resultados revelan que los



cuidadores responden a los acontecimientos dificiles y estresantes del cuidado mediante la
utilizacion de ambos estilos de afrontamiento.

Cabe destacar que el afrontamiento centrado en el problema, es el estilo mas utilizado por
los cuidadores familiares, cuando buscan solucionar activamente los problemas que se le
presentan, realizando asi diferentes esfuerzos por buscar soluciones a las problematicas del
cuidado, analizando los problemas desde una postura positiva.

Podemos observar, que las estrategias que los cuidadores familiares utilizan con mayor
frecuencia son la aceptacion (con una Media de 3,42), seguida de la planificacion (con una
Media de 2,96), la reinterpretacion positiva (con una media de 2,88) y el afrontamiento
activo (con una Media de 2,85).

Las estrategias como el abuso de sustancias (con una Media de 1,08) y el humor (con una
Media de 1,31) son utilizadas por el cuidador familiar en menor medida. Cabe menciona
que podemos observar que la utilizacion de estrategias evitativas como ser, la
autodistraccion, la negacion y la desconexion conductual, también estan presentes, aunque
no son las estrategias predominantes.

Dichos resultados son acordes con otros estudios que expresan que, cuando el cuidador
tiene dificultades con el cuidado o con la persona dependiente, suele emplear generalmente
estrategias relacionadas con el afrontamiento activo, la reinterpretacion positiva y la
aceptacion (Crespo et al, 1997) y no utiliza estrategias de evitacion, como ser el abuso de
sustancias, el humor y la desconexion conductual.

Los cuidadores familiares utilizaron con menos frecuencia las estrategias centradas en las
emociones, aunque también, cabe destacar que la estrategia mas utilizada es la de
aceptacion (con una Media de 3,42), intentan aceptar la realidad y aprender a vivir con ella,

sin que ello suponga que se despreocupan de la situacion del cuidado.



A si mismo en la dimensidn niveles de ansiedad, podemos observar que los cuidadores
familiares presentan un 34,6% de ansiedad leve y un igual porcentaje posee ansiedad

moderada. Existe un 23,1% con ansiedad grave y un 7,7% con ansiedad minima.

Merece mencionar, que la ansiedad afecta a los cuidadores de pacientes con discapacidad,

como lo senala la literatura consultada (Nufiez et al, 2011; J.Sanz et al, 2003), la alta

demanda de atencion que requieren estos pacientes y los largos periodos de cuidado que
necesitan, generan situaciones estresantes y de continua preocupacion por la salud de éstos.

En cuanto a la dimensiéon problemas clinicos de los cuidadores familiares, podemos
apreciar, que los sintomas descritos con mas frecuencia por los cuidadores familiares son la
ansiedad e insomnio, haciendo esto referencia a la tension y al estado de alerta a la que esta
sometido el cuidador familiar, con un 67,7%; seguido de la sintomatologia somadtica
relacionada con dolores de cabeza y sensacion de cansancio con un 69,3%, que hace

referencia a evidencias de malestar corporal asociados a malestar emocional.

En cuanto a la depresion, que refiere a la presencia de sentimientos de tristeza y
desesperanza, un 73,1% manifiesta no mas de lo habitual y un 26,9% no en absoluto,

parecerian ser los sintomas encontrados con menor frecuencia en los cuidadores familiares.

En concordancia con otros autores (Marco et al, 2010;Pinto et al,2005;Merino et al, 2004),

los resultados que se obtuvieron, nos muestran que los sintomas que se presentan con
mayoritariamente en los cuidadores familiares, son la ansiedad y la sintomatologia
somatica, estas relacionadas con dolor de cabeza y sensacion de cansancio; las cuales nos
podrian estar sugiriendo que aparecen como manifestacion del estrés y la ansiedad, por lo

tanto como lo mencionan diferentes articulos consultados, el cuidador familiar padece un

estrés cronico, ya que a parte de sus responsabilidades personales, deben asumir la funcion

de cuidar (Sanchez et al, 2008).



Los sintomas depresivos aparecen en menor medida, aunque no menos importante, ya que

la presencia de depresion en el cuidador familiar, puede repercutir sobre su capacidad para
desarrollar una atencion adecuada a la hora de cuidar a la persona dependiente (Sanchez et

al, 2008).

En lineas generales, estos resultados coinciden con la numerosa literatura al respecto, que
sefala la presencia de estrés en el cuidador familiar, especialmente la relacionada con la
ansiedad y la depresion (Crespo et al, 1997; J.Sanz et al, 2003).

Al trabajar con poblaciones vulnerables, en situacion de discapacidad, los cuidadores
familiares se ven recargados en sus tareas en relacion con el cuidado, identificandose como
necesidades reales y potenciales, la falta de apoyo y acompafiamiento del cuidador familiar,

lo que genera miedos, angustia y preocupacion.

Si tomamos en cuenta los aportes de las autoras senaladas anteriormente, Virginia
Henderson, Dorothea Orem y Betty Neuman, podemos senalar el aporte fundamental de la
enfermeria en la situacion de los cuidadores principales de personas con dependencia

severa por discapacidad.

Dorothea Orem refiere que el autocuidado es la capacidad que tiene un individuo para

realizar todas las actividades necesarias para vivir y sobrevivir con bienestar, como lo son

las necesidades, fisicas, psicoldgicas y espirituales, por lo tanto, el autocuidado en el

cuidador familiar, se ve afectado en funcion de su rol, ya que debe lograr satisfacer las
necesidades del familiar dependiente. Es aqui fundamental quela enfermera brinde

cuidados y educacion tanto a la persona que atiende como al cuidador familiar.

Para Virginia Henderson, la funcion de la enfermera es ayudar al individuo sano o enfermo,

para la realizacion de actividades que aporten a su salud, entiende al individuo como un ser



holistico (fisico, intelectual, emocional y espiritual). Por lo tanto, la enfermera debe
conocer y proponer estrategias enfocadas a la promocion, prevencion y restablecimiento de

la salud, en los cuidadores familiares.

La teoria de sistemas de Betty Neuman, refiere que la enfermeria tiene una perspectiva

Holistica del cuidado, en donde los elementos que conforman el sistema interaccionan entre

si. Dicha vision lleva a que se tenga mayor especificidad para entender las necesidades de

los cuidadores de enfermedades cronicas, por lo tanto, se deben crear estrategias de
entrenamiento para familiares, buscando mejorar el conocimiento y las habilidades, con el

objetivo de reducir el peso y el estrés que genera el cuidado.

Por lo antes expresado, nos parece pertinente sefialar el aporte de enfermeria dentro de un
abordaje interdisciplinario para trabajar en pro de la calidad de vida de los cuidadores

familiares.

5.2. Conclusiones

Los resultados obtenidos indican que, en lineas generales, los cuidadores estan satisfechos

con la tarea de cuidar a su familiar, dichos datos coinciden con los encontrados en otras
investigaciones, que sostienen que, en los cuidadores familiares, pueden convivir
sentimientos ambivalentes, esto quiere decir que, pese a que el cuidar sea una tarea
estresante y desgastadora, también se pueden sentir satisfaccion al momento de cuidar a un
familiar dependiente.

Por lo tanto, podemos concluir, que el cuidador familiar presenta diferentes repercusiones

en su calidad de vida, a raiz de la tares de cuidar a un familiar dependiente.



Con esta investigacion se pretendio mostrar las repercusiones que tiene el cuidar a un
familiar en situacion de dependencia, en la calidad de vida del cuidador familiar. Cabe
sefialar que la muestra utilizada no es suficientemente amplia como para generalizar los
resultados obtenidos mas alld de este estudio, pero si como insumo para seguir
profundizando en el tema y propiciar nuevas investigaciones al respecto.

Cabe destacar que aparte de todas las tareas y responsabilidades a las que se ve sometido el
cuidador familiar, resulta muy importante la experiencia y el significado que el cuidar tiene
para el cuidador, y por ende como afronte la tarea del cuidar es determinante para su
calidad de vida.

Es por ello que, ciertos cuidadores familiares logran enfrentar la dificil tarea del cuidado
con €xito, mientras que otros se sienten agobiados y desbordados por dicha tarea.

Por lo antes expuesto, consideramos que se pueden planificar estrategias de abordaje para
amortiguar el malestar del cuidador familiar, con intervenciones adecuadas, mediante
politicas publicas, que fomenten y promuevan el mantenimiento de la salud del cuidador
familiar y de su entorno.

Ahora bien, teniendo en cuenta las necesidades especificas de cada cuidador familiar y del
entorno en el que se lleva a cabo la tares de cuidar, es de vital importancia realizar
intervenciones desde el profesional de la salud, como lo sefiala la literatura (Barrera et al,
2006; Avellaneda et al, 2007, Resta et al,2004), desde el ambito sanitario es primordial
buscar un dialogo adecuado con el cuidador familiar, para un mayor conocimiento de sus
necesidades y las del familiar receptor del cuidado.

En lineas generales, con esta investigacion se busca visibilizar la vulnerabilidad a la que
estan expuestos los cuidadores familiares, busca concientizar a los profesionales de la salud

de la importancia de estar preparados para poder mantener un didlogo efectivo y brindar



una adecuada informacion sobre el cuidado de un familiar dependiente.

Cabe senalar que el cuidador familiar no cuenta con un soporte social satisfactorio, todavia

no existen politicas sanitarias sostenidas en el tiempo, dando respuestas firmes y
sostenibles. Estamos ante una crisis del cuidado, lo cual nos muestra la fragilidad de la
situacion del cuidador familiar.

Brindar una adecuada respuesta a los cuidadores familiares ante el hecho de cuidar,
evitando el aislamiento social al que frecuentemente se ve sometido, es responsabilidad de
toda la sociedad. Es vital que trabajen coordinadamente, familia, comunidad y estado; para

asi atenuar los efectos adversos del cuidado.

Ahora bien, el valor que el cuidador familiar tiene en la sociedad, nos hace pensar la
importancia de su rol, por lo tanto, se tiene que preservar la calidad de vida, tanto del

cuidador familiar como de la persona cuidada.

En funcién de lo anteriormente mencionado, nos parece imprescindible desarrollar politicas
publicas, con programas adecuados para la mejora de la salud y calidad de vida de los

cuidadores familiares.

5.3. Sugerencias

Ante los resultados obtenidos en la presente investigacion se plantean las siguientes

recomendaciones:

Evaluar los actuales programas dirigidos a los cuidadores familiares, conforme a sus

necesidades.



Crear una base de datos a nivel nacional con el nimero de personas con discapacidad y por

consiguiente del nimero de cuidadores.

Por otra parte, es necesario fomentar el trabajando en equipo, para desarrollar

investigaciones en conjunto, con un enfoque interdisciplinario.

En funcién de lo anteriormente mencionado, es necesaria una participacion proactiva de los
profesionales de enfermeria, que permita contemplar a los cuidadores familiares como

proveedores de cuidado, entendiendo sus necesidades, para asi crear planes de accion.

Fomentar la creacion de programas educativos para los cuidadores familiares de pacientes
con discapacidad, en la internacion hospitalaria, ddndonos la posibilidad a los profesionales
de la salud de conocer las fortalezas y debilidades existentes en los cuidadores familiares y
su entorno, permitiéndonos brindar informacion en cuanto a los cuidados necesarios para el

familiar con discapacidad, cuando este retorne a su domicilio.

De esta manera podremos evaluar las habilidades y el conocimiento que tenga el cuidador
familiar para brindar adecuados cuidados, y por lo tanto reducir la ansiedad y el estrés que

genera el cuidar a un familiar con discapacidad.

Se sugiere realizar investigaciones focalizadas en programas dirigidos a los cuidadores
familiares, desde una dptica de enfermeria, con una fuerte base tedrica-practica, ya que los

pacientes con discapacidad, requieren de cuidados especiales durante toda su vida.

Como lineas futuras de investigacion, se hace necesario complementar la presente
investigacion con otras similares. Reproducir la misma, con una poblacion de cuidadores

familiares mas amplia, asi como, ampliar las variables analizadas en relacion a diferentes



aspectos en relacion con la calidad de vida de los cuidadores familiares y los pacientes con

discapacidad.

Comprender a los cuidadores familiares de pacientes con discapacidad y otras patologias
cronicas, nos permitird intervenir oportunamente, con cuidados de calidad, que repercutiran

positivamente tanto en los pacientes, como en los cuidadores familiares.

Algunas de las limitaciones encontradas para la realizacion de la investigacion fueron las

siguientes:

El no haber relacionado estadisticamente los resultados entre si.

La muestra fue pequefia, por ejemplo, no se visualizaron diferencias entre el género y los
resultados obtenidos, ya que la mayoria son mujeres.

Nos parece que seria importante seguir investigando otros tipos de dependencia

discapacidad en relacion a los cuidados.

por
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ANEXOS

Anexo 1: Autorizacion Institucional

De: Alicia Prunell

Enviado el: miércoles, 20 de marzo de 2019 01:14 p.m.

Para: Cristina Ferolla

CC: Adela Soncini

Asunto: Estudiantes de maestrias Lic. Alvez y Rosana Lamanna

Estimada Cristina paso nota de la Lic. Rosana Lamanna y Lic. Mariela Alvez para
realizar el tramite de la autorizacion institucional para realizar la tesis “Calidad de
vida del Cuidador familiar del paciente con discapacidad y Gastrostomizado “ asi
como la tesis “Actitudes de padres y madres de adolescentes con discapacidad
intelectual frente al manejo de la sexualidad de sus hijos e hijas”.

Gracias.

Saludos.

Lic. Sup.Alicia Prunell
U.AA.

Int 120



De: Cristina Ferolla
Enviado el: miércoles, 20 de marzo de 2019 02:46 p.m.

Para: Ana Maria Kuster Da silva < >
CC: Alicia Prunell < >; Mariela Alvez < >: Rosana
Lamanna < >

Asunto: RV: Estudiantes de maestrias Lic. Alvez y Rosana Lamanna

Elevo solicitud de autorizacidn para realizar las tesis de maestria de la Lic. Rosana
Lamanna y de la Lic. Mariela Alvez sobre la tematica que figura en mail
precedente

Gracias Saludos

Dra. Cristina Ferolla
Gerente de Unidad Atencion Ambulatoria
CRENADECER
De: Ana Maria Kuster Da silva
Enviado el: miércoles, 20 de marzo de 2019 04:19 p.m.

Para: Ester Estevez < >
Asunto: RV: Estudiantes de maestrias Lic. Alvez y Rosana Lamanna

Ester, elevo para autorizacion, solicitud de realizacion del trabajo de tesis de
maestria en Salud Comunitaria de dos Licenciadas de la UAA - CRENADECER.

Rosana Lamanna: “Calidad de vida del Cuidador familiar del paciente con
discapacidad y Gastrostomizado”

Mariela Alvarez: “Actitudes de padres y madres de adolescentes con discapacidad
intelectual frente al manejo de la sexualidad de sus hijos e hijas”.

Saludos.



De: Ester Estevez

Enviado el: miércoles, 20 de marzo de 2019 05:44 p.m.

Para: Miguel Britos

CC: Maria Susana Barreto; Ana Maria Kuster Da silva

Asunto: RV: Estudiantes de maestrias Lic. Alvez y Rosana Lamanna

Se eleva con el aval de esta gerencia, a efectos de autorizar a las licenciadas
Rosana Lamann y Mariela Alvez, a realizar sus respectivas tesis “Calidad de vida
del Cuidador familiar del paciente con discapacidad y Gastrostomizado “y
“Actitudes de padres y madres de adolescentes con discapacidad intelectual frente
al manejo de la sexualidad de sus hijos e hijas”. Ambas cursan maestrias en Salud
Comunitaria y en Salud Mental desempenando sus tareas en la UAA.

Cra.Q.F. Ma. Ester Estévez

Gte. Prestaciones de Salud

De: Miguel Britos

Enviado el: jueves, 21 de marzo de 2019 09:52 a.m.

Para: Ester Estevez

CC: Maria Susana Barreto; Ana Maria Kuster Da silva

Asunto: RV: Estudiantes de maestrias Lic. Alvez y Rosana Lamanna

AUTORIZADO.-

MIGUEL BRITOS SARTORI

GERENTE GENERAL



Anexo 2: Comité de Bioética

% DIRECCION TECNICA DE PRESTACIONES
Gerencia Prestaciones de Salud
Comité de Bioética

Montevideo, 16 de Octubre de 2019

En el dia de la fecha se notifica a la Lic. Rosana Lamanna que el Comité de Bioética
en su sesion de fecha 11 de octubre de 2019, ha aprobado el Protocolo de Investigacion,
“Calidad de vida del cuidador familiar del paciente con discapacidad y gastrostomizado que
se asiste en CRENADECER en el periodo octubre — diciembre 2019

Una vez culminada la investigacion y redactado el trabajo final, debe ser presentado
a este Comité para su archivo.-

Por Comité de Bioética

Dr. Fernando Campopiano:

Dra. Mariela Garces:

Lic. Silvia Mendez: \{

Modelo: DCAL-DL1889-04 Emitido por: Doto. Calidad Fecha: 1999-07-07



Anexo 3: Registro MSP

De: Ministerio de Salud Pablica

Enviado: lunes, 12 de agosto de 2019 506
Para: 4 — T ) o
ASUNMtDET PTOVETID regisT 300 BRI

Estimado usuariofa, el registro del proyecto: Calidad de vida del Cuidador Familiar del paciente con
discapacidad y gastrostomizado que se asiste en Crenadecer en & periodo octubre- diciembre 2019,
ingresado bajo ef N2 260491, ha sido validado de forma exitosa en nuestra base de datos.

Puede consultar su registro y solicitar la evaluacion del mismo a través dei portal del trdmite, ingresando
al siguiente enlace Ingresar agui.

Una vez logueado en el sistema. deberd ir a su bandeja de entrada y buscar el tramite con el id 260491 y
seleccionar el botdn "Realizar™.

ATENCION - Si requiere autorizacidon por parte del MSP (CNEI v/o DES]), debe contar con la aprobacikin

del o de los Comité({s) de Etica de investigacion institucional {CEli). - Si tiene dudas cuando solicite la
evaluacion del protocoto al CEH correspondiente, consulte sobre este punto.

96



Anexo 4: Instrumento

FECHA: ! !

ENCUESTA A CUIDADORES DE PERSONAS DEPENDIENTES

(Heware y Floves, 2008}

En estas paginas aparecen vanos aparados a raves de los cuales pretendemos evaluar |2s opinianes
y sentimienios que puede experimentar los cuidadores de una persona en siluacion de dependencia como
resultado de |a experiencia de cuidar. Los datos abtenidos nos permitiran conocer la situacian y necesidades
de los cuidadoresias principales, asi coma proponer estrategias formativas v preventivas que mejoren su
salud.

Recuerde: El cuestionario v la informacidn contenida son totalmente confidencialesy en todo
mamento se respetara este criterio,

Por favor, frafe de responder a todas las preguntas y entregue el cuestionario fan pronto como le sea
posible.
MUCHAS GRACIAS POR SU PARTICIPACION!

| APARTADO A. INFORMACION GENERAL
Complete los datos sefalando con una X las casillas que procedan
1. Sexo: O Hombre O Mujer

2-Edadiooinis afos

3. Estado Civil (sefiale lo que proceda):;
O Solterofa O Casado/a o convive con pargja
O Viudaola O Divorciado/a separadofa

4, Situacidn Laboral (sefiale lo que proceda):

CIEn activo
OEn paro
Jubiladalo
OCtras

5. Sefiale el maximo nivel de estudios que haya terminado

[ Sin estudios
O Estudios Primarios! sin culminar

O Estudios Primarios/ culminados

[ Secundarial sin culminar

[ Secundaria’ culminada

[ Bachillerato/ sin culminar

[ Bachiflerato/ culminado

[ Estudios Universitarios! sin culminar
O Estudios Universitarios! culminados



6. ; Cuanto tiempo lleva como cuidador/a de una persona dependienta?

O Menos 1afio O 1- 2 aiios
O 3 afios - 5 afios [ & afos- 8 afos
O 9 afios — 11 afios O Mas de 11 afios

7. Indique el grado de parentesco que tiene con la persona dependiente:
L1 Esposola o compafierola
O Hijo/a
O Madre/Padre
O Sobrinofa
O Hermanola
O Ctro; poudl?..............

8. Género de la persona atendida: O Hombre O Mujer

9. Edad de la persona dependiente:..........

10. ¢ Cuanto tiempo lleva la persona que usted cuida en situacion de dependencia?

O Menos 1 afio O 1- 2 afios
O 3 afios - 5 afios O 6 afios- 8 afios
O 9 arfios — 11 afios [ Mas de 11 afios

11. ;Cuantas horas dedica al dia a atender a su familiar? [J lgual o menos a 8 hs
[0 DefaiThs
[ De1Ba2dhs

12.EN LA ACTUALIDAD:

¢ Recibe ayuda de otras personas para cuidar a su familiar?  ONo O Si



18. ;Alguna vez ha pensado que le gustaria que ofro familiar asumiera el papel de
cuidador/a principal en su lugar?

CAS| SENPRE TN SASTANTE ALGUNAS RARA HUNGA
FRECLENCIA VEZ VEZ
1 2 3 4 5

19. ;Ha sentido alguna vez rechazo ante la situacian que esta viviendo o acerca de la

persona dependiente?
A3 ZIEMPRE CON BASTANTE ALGUNAZ RéARA
FRECLIEMCIA VEZ VEZ M
1 2 3 1 i

20. Siente que los demas reconocen la labor que estd haciendo por su familiar

Sl SIEMPRE

TON BASTANTE ALGUNAS RARA A
FRECUENCIA VEZ VEZ i
I 2 3 + 5

21. ; Gon qué frecuencia siente que ayudar a su famiiiar le ha hecho sentirse mas cercano

aéliella?
CAZI ZEMPRE CON BASTANTE ALGLINAS FARA HUNCA
FRECUEMCHA VEZ VEZ
1 2 3 4 5




22. i Con gueé frecuencia siente que realmente disfruta estando con la persona dependiente?

CASI SIEMPRE CON BASTANTE ALGUNAS FAFA NUNCA
FRECUENCIA VEZ WEZ
I 2 3 4 5

23. ;Con gué frecuencia siente que los momentos placenteros de la persona atendida
le producen placer a usted también?

CASI BIEMPRE

SO BASTANTE
FRECUENCIA

ALGUMAS
VEZ

RARA
WEZ
4

NUMCA

24. ;Con gué frecuencia siente que cuidar a la persona dependiente da un mayor sentido a

su vida?
CASI SIEMPRE COM BASTANTE BLGUNAS FARA HUNCA
FRECUENCLS YEZ VEZ
1 2 3 4 3

25. ;Con qué frecuencia siente que el hecho de responsabilizarse de la persona atendida
le ayuda a aumentar su autoestima?

CASI SIEMPRE

COM BASTANTE
FRECUEMNCIA

2

ALGUNAS

NUMCA




| APARTADO B. ENCUESTA GENERAL |

A continuacion se presenta una lista de frases que reflejan como se sienten algunas personas
cuando cuidan a ofra persona. Despues de leer cada frase, marque con una X con qué
frecuencia se siente usted de esa manera, escogiendo entre NUNCA, CASI MUNCA, A
VECES, FRECUENTEMENTE y CASI SIEMPRE. No existen respuesias comrrectas o
incorrectas.

1. iCree que su familiar le pide mas ayuda que la que realmente necesita?

CAZl Ay KTEMENT CAS|
NUNCA LG ECES FRECUENTEMENTE SIENFRE
0 1 2 3 4

2. ;Cree que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene tiempo para usted?

LAl ChSI
FR
NUMCA NCA ANECES ECLENTEMENTE EIEMPRE
['] ] —_ 3 'd'

3. ¢Se siente agobiado al tener que cuidar a su familiar y tener ademas que atender ofras

responsabilidades en su trabajo o en su familia?

CASI CAs
NUMCA LG AVECES FRECUENTEMEMTE SIEMPRE
0 | = 3 4
4, ;Se siente avergonzadofa por la conducta de su familiar?
NLMCA CARR AVECES FRECUENTEMENTE CAS
MUNCA SIEMPRE
0 1 2 3 4




5. iSe siente imitado/a (enfadadola) cuando esta cerca de su familiar?

CAS CASI
NUNCA il AVECES FRECUENTEMENTE G
0 | 2 3 4

6. ;Piensa que la situacion aclual afecia a su relacion con amigos u ofros miembros de
su familia de una forma negafiva?

ThSi casl
NLMCA il A VECES FRECUENTEMENTE o
0 1 2 3 4

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

TAS I CASI
NUNCA el AVECES FRECUENTEMENTE 7o
0 1 2 3 4

8. ;Siente que su familiar depende de usted?

GAS

CASI
MUNCA, NIMCA AVECES FRECUENTEMENTE FIEMERE
0 1 2 3 4

9. ;Se siente agotadofa cuando tiene que esfar junto a su familiar?

CASI CASI
NUNCA HLC A VELES FRECLENTEMENTE SENERE
0 1 2 3 4

10. ; Siente que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar a su familiar?

Casl CAZ|
MUNCA MU ANECES FRECUENTEMENTE SIEMPRE

0 1 2 3 4




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

Cas CAsl
UM NLMEA AVECES FRECUENTEMENTE S EhEEE
0 1 2 3 4

12. ; Cree que su vida social se ha resentido por cuidar a su familiar?

CASI Al
NUNCA NLBICA AVECES FRECLUENTEMENTE SIEMPRE
0 1 2 3 -

13. ; Se siente incomodola por invitar a amigos a casa, a causa de su familiar?

GAS] CaS|
MUNCH HLNCA ANYECES FRECUENTEMENTE SiENERE
0 ] 2 3 4

14. ¢ Cree que su familiar espera que le cuide, como si fuera la Unica persona con la que

pudiera contar?
BILNCA f;’ﬂm £ VECES FRECUEMTEMENTE CAs|
0 1 2 3 4

15. ¢ Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar, ademés de sus

olros gaslos?
NUNCA Cal A VECES FRECUENTEMENTE CASI
MUNCA SEMPRE
0 1 2 3 4

16, ; Siente que no va & ser capaz de cuidar a su familiar durante mucho mas tiempo?

CASl | CASI
MUNCA e A VECES FRECUENTEMENTE e
0 1 ¥ 3 4




17. ; Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su

familiar se manifestad?

NUNCA

CAS
HUMCA

1

AVWECES

FRECUENTEMENTE

3

CASI
SIEMPRE

18. ; Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a ofra persona?

NUNCA

0

CAgI
NUBICA

1

ANECES

2

FRECUENTEMENTE

3

CASI
SIEMPRE

4

19. ; Se siente inseguro/a acerca de lo que debe hacer con su familiar?

CASI

MUMCA NUNICA A VECES FRECLUENTEMENTE %ﬁl":ﬂf
0 1 5 3 4
20. ; Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?
NUNCA ﬁﬁm AVECES FRECLENTEMENTE csl
0 1 2 3 4
21, ; Cree gue podria cuidar a su familiar mejor de lo que lo hace?
NUNCA mugm AVECES FRECLENTEMENTE casl
0 1 2 3 4

22.En general, ;se siente muy sobrecargadao/a al tener que cuidar de su familiar?

BUMCA

CASI
NUMCA

ANECES

2

FRECUENTEMENTE

3

CAZI
SEMPRE

4




APARTADO C.

Las afirmaciones que se encusntran a continuacion se refieren a las maneras con las que
usted a estado haciendo frente al cuidado de su ser quendo. Hay muchos modos de manejar
Ios problemas. Evidentemente, las distintas personas manejan los problemas de forma
diferente, pero nosolros estamos interesados en saber como los maneja usted. Cada
afirmacion se refiere a una manera particular de afrontamiento. Quisiéramos saber hasta qué
punto ha estado haciendo usted lo que la afirmacion indica, es decir, cuanto y con qué
frecuencia. No conteste pensando si esta funcionando o no, indique si usted lo uliliza o no.

Elja una de las posibles respuestas que se ofrecen. Trate de contestar cada afirmacion
separandola mentalmente de las ofras afimaciones. Elija aquella respuesta que es mas
adecuada para usted. Por favor, responda a fodos los items. No hay respuestas comectas o

incorrectas,

1
No suelo
hacer esto en
absoluto

2
Suelo hacer
esto un poco

3
Suelo hacer
esto
frecuentemente

4
Suelo hacer
esto mucho

1. Me he estado voicando en el frabajo y ofras actividades para apartar
mi mente de cosas desagradables.

2. He estado concentrando mis esfuerzos en hacer algo acerca de la
sifuacion an la que astoy.

3. Me he estado dicienda a mi mismo “esto no s real”.

4. He estado tomando aleehol u otras drogas para sentirme mejor.

§. He estado consiguiendo apoyo emocional de los demas.

f. He estado delando de intentar hacerle frente.

7. He estado dando pasos para intentar mejorar |2 sitluacian.

&, Me he estado negando a creer que esto ha sucedido

9, He estado diciendo cosas para dejar salir mis sentimientos
dasagradables.

10. He estado recibiendo ayuda v consejo de olras personas.

11. He estado consumiendo alcahal U ofras drogas para ayudarme a
superario.
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12. He estada intentando verlo desde otra perspectiva que lo haga mas
positive.

13. Me he estado crificando a mi misma.

:;. He estado intenfando dar con alguna estrategia acerca de qué
CBE.

15. He eslado consiguiendo consuelo ¥ comprensiin de alguien.

16. He estado dejando de intentar de afrontaro,

17. He estado buscando algo bueno an 1o que esta pasando,

18. He estado haciendo bromas sobre ello,

19, He estado haciendo cosas para pensar menos en e, comao i al
cine, ver la TV, leer, sofiar despierto, dormir o ir de compras.

0. He estado aceptando la realidad del hecha que ha acurrida.
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21. He estado expresando mis senbmientos negativos.

22 He estado intentando encontrar consuelo en mi religion o creencias
espinteales.

P2

[ %]

i

Z3. He estado intenfando conseguir consejo o ayuda de ofros acerca de
que hacer,

24, He eslado aprendiando a vivir con ello.

25, He estado pensando mucho acerca de 108 pases a sequir.

26, Me he estado culpando & mi mismo por cosas qua sucedisron,

£7. Ha estado rezando o meditanda.

28. He estado burandome de |a situacian.
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| APARTADO D. |

A continuacion aparecen una serie de items. Por favor, lea con atencion cada uno
de ellos y marce la frase que mejor describa sus sentimientos durante la ULTIMA
SEMANA, INCLUIDO EL DIA DE HOY. Elija, marcando con una X, el valor que
mejor refleje la intensidad con la que se han presentado los diferentes
sentimientos, teniendo en cuenta que '0°= en absoluto, v 3 = severamente.

Durante la Gitima semana, incluido el dia de hoy,
he tenide/sentids... Intensidad

1. Hormigueo o enfumecimiento
2. Sensaciin de calor

3. Temblor de péernas

4. Incapacidad para retajarte

5. Miedo a que sucedsa o peor
6. Marao

T. Palpitaciones
8. Sensacidn de inestabilidadinsegundad fisica

9. Tarrores

10. Mervinsisma

11. Sensacidn de ahogo

12. Temblar de manas

13, Temblor generalizado

14. Miedo a perder el control
15, Dificuitad para respirar

16. Miedo a morirde

17. Sobresaltos

18. Molestias digestivas
19, Palidez
20. Ruhor facial
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21. Sudaraciin (no debida al cabar)




APARTADO E.

Par favor, mdigue en gue medida ha expenimentada los siguientes problemas de salud en los

ultimos mesess

2. jHa tenido la sensacion de que necesitaba
un reconstituyente?
CIMNe, en absaluto
CINp mas de lo habitual
[ClBastante mas de lo habifual
COMucho mas de lo habituzal

3. i Se ha sentido agotada y sin fuerzas
para nada?
CIMo, en absaluto
CIMo mas de lo habitual
O Bastante mas de ko habituwal
OMucho més de lo habitual.

4. §Ha tenido |a sensacian de que
estaba enfermo?
OMo. en absoluto
CINa mas de lo habitual
[JBastante mas de lo habitual
OMucho mas de ko habitual

5. 4Ha padecido dolores de cabeza?
CINo, en absoluto
CINo mas de ko habitual
[ClBastante mas de lo habitual
OMucho mas de lo habitwal

. ; Ha tenido sensacion de opresion en
la cabeza, o de que |2 cabeza le va a estallar?
OMo, en absoluto
OMo mas de ko habitual
OBastants mas de lo habilual
OMucho més de lo habitual.

7. £ Ha tenido cleadas de cabor o escalofrios?
CIho, en absoluto
CIMo mas de o habitual
[OBastante mas de o habitual
OMucka méas de lo habitual,

8. ¢ Sus preccupaciones le han hecho
perder &l suefic?
[CINo, en absoluto
CIMNa mas de lo habitual
[CJBastante mas de lo habitual
ClMucha mas de lo habitual,

9. ;Ha tenido dificultades para seguir
durmienda de un tirdn toda la noche?
Mo, en absoluto
ClMo mas de o habitual
[CIBastante mas de lo habitual
OMucha mas de lo habitual,

10. ;Se ha sentido agobiado y en tensién?
OMo, en absolulo
Mo mas de lo habitual
CIBastante mas de lo habitual
CIMucho més de lo habitual,

11 3 Se ha senfido con Ins nervios a flor de piel y
mathumarado?

CIMNe, en absaluto

CIMe més de lo habitual

CBastants mas de lo habitual

Omucho mas de lo habitual.

12. ; Se ha asustado o & sentido panico
sin motiva?
LMo, en absoluto
ONo mas de o habitual
[OBastante mas de ko habitual
OMucho més de lo habitual

13. jHa tenido |a sensacidn de que tado
g |g viene encima’t
OMo, en absolulo
COMo més de lo habitual
[CJBastante mas de ko habitual
OMuche mas de lo habitual.

14, ,5& ha notado nervioso y "a punto
de explotar™?
CINo, en absalulo
CIMo mas de lo habitual
CIBastante mas de lo habitual
CIMucho mas de lo habitual.




15. Ha pensado que usted es una persona que
no vale para nada?
[CIMa, en absoluto
OIMo mas que lo habitual
CBastante mas que lo hahitual
COMucho mas que o habitual

16. ;Ha estada viviendo la vida sin esperanza?
[OMo, en absoluto
OIMo mas que lo habitua!
DBastants mas que lo habitual
CIMucho mas que o habitual

17. ¢ Ha tenido el senfimiento de que no
merace la pana vivir?
[CONa, en absolulo
CIMo mas gue o habitual
[CJBastante mas que lo habitual
ClMucho mas gue lo habifual

18. ;Ha pensado en la posibilidad de "quitarse
de en medio™?
OIMo, en absoluto
Mo mas que o habitual
OBastante mas gue lo habitual
Oducho mas que lo habituzl

19. ;Ha notado que a veces no puede hacer
nada porque esta desquiciado?
OMo, en absaluto
CINo meés de lo habitual
CBastante mas de ko habitual
OMucho mas de lo habitual

20. iHa senfido que desea estar musario v lejos
de todo?
OMo, en absoluto
OMe mas de lo habitual
OBastante mas de ko habitual
DOMucho mas de lo habiual




£ Desearia recibir un informe con sus resultados? [ Si T No

En caso afirmativo, indiquenos donde desearia recibirlo:




Anexo 5: Autorizacion de autoras de instrumento

De: Rosane . s

Ervviadn: e 14 e marz2o de 2019 1754
L L L R R
ASaEng o WU Lcidn de instrumento-EncussTta

De: Rosana Lamanna

Enviado el: jueves, 14 de marzo de 2019 11:43 a.m.
Para: Rosana Lamanna

Asunto: RV: Validacidm de instrumento-Encuesta

De: NOELLA ERMMA FLORES ROBAINA [mailta:

Enviado el sibado, 16 de junio de 2018 12:50 p.m. .
Para: Rosana Lamanna: Maria José

Asunto: Re: Validacidn de instrumento-Encuesta

Buenas tardes Rosana,

recibe un saludo v disculpa la demora en la respuesta pero estamos a finales de curso agui en
Espaiia ¥ ahora nos encontramos en pleno proceso de evaluaciones, etc., que nos impiden
disponer de iempo para otras cosas.
Respecto al Instrumento de Evaluacion, decirte gue no sc trata de un Cucstionario original hecho
por nosetras sino que es un dossier que, a su vez. contiene diferentes escalas que ya estan
validadas ¥ que han sido publicadas en Ia literatura sobre cuidadores.
El apartado A si gue ¢s original ¥ ha sido discfiado por nosotras (Jenaro ¥ Flores, 2008). Creo
que. en tu caso., muchas preguntas de cste apartado tendréis gue adaptarla al contexto de
cuidados especifice y a 1a situacidn del pais (especialmente las pregunias relacionadas con los
servicios de apoyva formal, ayudas, etc.).
En el decumento que te adjunto, veras la relacion de los instrumentos segin los diferentes

con las instrucciones para su correccion € interpretacion.
En el caso del Gitimo instrumento, te lo adjunto también para que puedas corregirio e
interpretario facilmente.
Esperamos haberte ayudado con esta informacion. Este mensaje lo enviamos también con copia a
m directaora de tesis Dra. M Jose B
Sin mas, recibe un cordial saludo desde Espafia,
MNocha Flores y Cnistina Jenaro

Hoela Flores Robadnes

Foculmad de Fuioologia
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El 11 de junio de 2018, 22:42, Rosana Lamanna

Buena tardes, me dirijo a ustedes con ia sigu © e inguietud-

Me llamo Rosana Lamanna, soy Lic. en Enf. en el institutoc de Seguridad Social
(BPS), en Montevideo (Uruguay).

Trabajo en el Centro de Referencia Nacional de Defectos Congénitos y
Enfermedades Raras (CRENADECER). que es un centro especializado para
pacientes con patologias complejas, actuaimente realizo la Maestria en Salud
Comunitaria 2014, esloy en el proceso de la tesis linal.

La Invesligacion a realizar es Calidad de vida del Cuidadur Farmiiliar del pacienbz con
discapacidad y gastrostomizado que se atiende en CRENADECER .

Mi tutora es la Prof. Dra. Maria José Bagnato{ Decana de la Facultad de Psicologia
del Uruguay). la cual me sugiric usar como instrumento la “Encuesta a cuidadores de
personas dependientes de Jenaro y Flores, Z008".

Tengo entendido gque dicho instrumento fue realizado y validado en varias
investigaciones por ustedes.

Necesitaria saber ¢ Dénde se ha aplicado, si se aplicéd y validé ? y adaptario a nuestro
pais Uruguay.

Busque en internet y no encuentro ninguna informacion al respectio.

Desde ya, muchas gracias por su atencion prestada.
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Anexo 6: Libro de codigos

LIBRO DE CODIGOS. APARTADO A
CASI ALGUNA
ITMS SIEMPRE CON BASTANTE FRECUENCIA | VEZ RARAVEZ |NUNCA
P18 1 2 3 4 5
P19 1 2 3 4 5
P20 1 2 3 4 5
P21 1 2 3 4 5
P22 1 2 3 4 5
P23 1 2 3 4 5
P24 1 2 3 4 5
P25 1 2 3 4 5
Puntaje para interpretacion segin Percentiles:
Minimo:8 Maximo:40
PERCENTILES PARA 4 GRUPQOS
P20 14
P40 21
P60 28
P80 34

SATISFACCION CON EL CUIDADO
NUNCA 35-40
RARA VEZ

29-34

22-28
ALGUNA VEZ
CON BASTANTE
FRECUENCIA 15-21
CASI NUNCA 8-14




LIBRO DE CODIGOS. APARTADO B

ITMS

NUNCA

CASI
NUNCA

A
VECES

FRECUENTEMENT
E

CASI
SIEMPRE

P1

P2

P3

P4

P5

P6

P7

P8

P9

P10

P11

P12

P13

P14

P15

P16

P17

P18

P19

P20

P21

P22

O|0O|0o|0O|O|O|0O|O|O|O|O|O|O|O|O|O|O|O|O|O |O|O

[EIN FEFN JERNN SN NN RN RN PN [N NN RN FEFN FIPQS SN RN JERQ) PN NN RN RN RN I

NN NN INININININININIINININININININININININ
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e B I I e o e N B B R R BN BN R BN BN B R B S

Puntaje para interpretacién segin Escala

Minimo: O

Maximo:110

ESCALA DE CARGA DEL CUIDADOR

SOBRECARGA

56 -110

SOBRECARGA LEVE

47 - 55

AUSENCIA DE SOBRECARGA

22-46




SUELO HACER ESTO | SUELO HACER

FRECUENTEMENTE |ESTO MUCHO

SUELO HACER

ESTO UN
POCO

NO SUELO

HACER ESTO EN
ABSOLUTO

ITMS

P1

P2
P3
P4
P5

P6
P7
P8
P9

P10
P11
P12
P13

P14
P15

P16
P17
P18

P19
P20
P21
P22
P23

P24
P25

P26
P27
P28

R




Puntaje para interpretacién segin Percentiles:

Minimo:28 Maximo:112
PERCENTILES PARA 4 GRUPOS

P25 49

P50 70

P75 92

AFRONTAMIENTO EN SUS

ASPECTOS
COGNITIVOS Y CONDUCTUALES
NO SUELO HACER ESTO EN ABSOLUTO | 93-112
SUELO HACER ESTO UN POCO 71-92
SUELO HACER ESTO FRECUENTEMENTE | 50 - 70
SUELO HACER ESTO MUCHO 28-49

Percentiles: P25: 49
P50: 70

P75: 92




LIBRO DE CODIGOS. APARTADO D

ITMS INTENSIDAD
P1 0 1 2 3
P2 0 1 2 3
P3 0 1 2 3
P4 0 1 2 3
P5 0 1 2 3
P6 0 1 2 3
P7 0 1 2 3
P8 0 1 2 3
P9 0 1 2 3
P10 0 1 2 3
P11 0 1 2 3
P12 0 1 2 3
P13 0 1 2 3
P14 0 1 2 3
P15 0 1 2 3
P16 0 1 2 3
P17 0 1 2 3
P18 0 1 2 3
P19 0 1 2 3
P20 0 1 2 3
P21 0 1 2 3
Puntaje para interpretacién segin Escala
Minimo: 0 Maximo:63
NIVELES DE ANSIEDAD
ANSIEDAD GRAVE 26 - 63
ANSIEDAD MODERADA 16 - 25
ANSIEDAD LEVE 8-15
ANSIEDAD MINIMA 0-7




LIBRO DE CODIGOS. Apartado E

NO, EN
ITMS ABSOLUTO

NO MAS DE
LO HABITUAL

BASTANTE MAS DE
LO HABITUAL

MUCHO MAS

DELO
HABITUAL

P2

P3

P4

P5

P6

P7

P8

P9

P10

P11

P12

P13

P14
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P16
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P18
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Puntaje para interpretacién segin Percentiles:

Minimo: O

Maximo:57

PERCENTILES PARA 4 GRUPOS

P75

43

P50

29

P25

14

PROBLEMAS  CLINICOS

MUCHO MAS DE LO HABITUAL 44 - 57
BASTANTE MAS DE LO 30-43
HABITUAL

NO MAS DE LO HABITUAL 15-29
NO, EN ABSOLUTO 0-14




Anexo 7: Consentimiento informado.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Facha:

Por medio del presente consentimiento informado, doy mi aprobacidn para
parficipar de forma libre y voluntaria en la investigacion: Calidad de Vida del
Cuidador Familiar del Paciente con Discapacidad y Gastrostomizado gue se
asiste en CRENADECER.

Entiendo que para participar en la investigacidn debo contestar la Encuesta a
Cuidadores de Personas Dependienfes los cuales pueden llevarme a
reflexionar y no fienen la posibilidad de causarme dafio.

Entiendo que la informacion obtenida sera utilizada con fines académicos e
institucionales, gue tendrd un manejo confidencial y aportara conocimientos
importantes para e desarrolio de programas en beneficio del paciente y del
cuidador.

Mi decision de participar en la investigacion con la informacion suministrada,
solo tendrd & cambio la safisfaccion de contribuir al desarrollo de Ia
investigacion en este campo, apoyando futuras propuestas para los cuidadoras
familiares de pacientes con discapacidad y gastrotosmizados.

Sé& que puedo cambiar mi decisidn de participar en la investigacién en cualguier
momento, sin que esto tenga alguna consecuencia y que pueda conocer los
resultados de dicha investigacion, contactandome con la investigadora en la
Policlinica de Cirugia Pediatrica y de Adultos de CRENADECER.

Firma del participants:

Cl

Firma del investigador responsable;




Anexo 8: Constancia de Biblioteca de la Facultad de Enfermeria-UdelaR.

UNIVERSIDAT DE LA REP(]B];.ICA
FACULTAD DE ENFERMERTA
DEPARTAMENTO DE DOCUMENTACION ¥ BIBLIOTECA

UNIVERS DALY
DE LA REPUELICA
AT

Se deja constancia que Rosana Lamanna......... concurrid a las orientaciones de
actualizacion, en forma individual: “Formacién de Usuvarios en el manejo de
recursos disponibles en Internet”, organizadas por el Departamento de
Daocumentacidn y Biblioteca de la Facultad de Enfermeria-UdelaR, para
maestrandos, durante 2017-2019.

Contenidos:

e Orientacion especifica en el trabajo de investigacidén definido (Protocolo),
brindando herramientas actualizadas de blsquedas acordes a sus
necesidades.

e Repaso del Tesauro DeCS (Descriptores en Ciencias de la Salud).

s Manejo de diferentes portales y bases de datos como BIUR (Base
Unificada de la UdelaR), BVS-E (Biblioteca Virtual en Salud-
Enfermeria), Scielo, Lilacs, PubMed, Dialnet, Timb6 y paguete EBSCO
UdelaR.

o Importancia de la normalizacién en la presentacion del trabajo como
criterio de calidad.

= Presentacién formal del trabajo y elaboracién de citas bibliograficas
segun estilo Vancouver,

La elaboracion de las citas bibliograficas fiueron corregidas al finalizar

este proceso.

z(/fd-t"?j'
f - a
Lic. Beatriz Celiberl
pirgctora de Biblioteca

Facultad do Enfermeria
Udelar
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