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RESUMEN

Objetivo: Determinar la percepcion de salud y bienestar del cuidador del
paciente pediatrico con enfermedad cronica atendido en el Hospital José

Carrasco Arteaga de enero a diciembre del 2017.

Metodologia: Se realizé un estudio cuantitativo, descriptivo y transversal, en el
area de hospitalizacion clinica pediatrica del Hospital José Carrasco Arteaga de
la ciudad de Cuenca, la poblacién de estudio incluyé a 89 cuidadores de
pacientes con enfermedad crénica, a quienes se aplicé el Cuestionario de
Salud SF-36.

Resultados: La media de edad de los pacientes con enfermedad cronica fue
de 7,2 afios (DE 4,2) con predominio de trastornos cardiacos 27%. El 97,8% de
los cuidadores fueron mujeres con una media de edad de 37,4 afios (DE 9,6),
casadas 78,7%, amas de casa 46,1%, con nivel de educacion secundario
55,1%, que conviven dentro de una familia nuclear 82%, con una media de
ingresos mensuales de 697,7 ddlares (DE 339,2). El 77,1% de los cuidadores
percibe que su salud y bienestar son buenos. Respecto con las dimensiones
evaluadas, los promedios mas altos fueron para la funcion fisica 94,3% vy el
dolor corporal 95,67%; los promedios mas bajos correspondieron a la vitalidad
67,3% y la salud general 66,6%.

Conclusiones: Se encontré que el cuidado de los pacientes con enfermedad
cronica repercute en la salud y bienestar de sus cuidadores en un bajo
porcentaje, pese a lo cual, el cuidador percibié que su salud en general fue

buena.

PALABRAS CLAVES: Cuidador. Salud. Bienestar. Enfermedad crénica.

Instrumento de salud. SF-36

Paola Elizabeth Rubio Gonzalez 2



UNIVERSIDAD DE CUENCA

ABSTRACT

Objective: To determine the perception of health and well-being of the
caregiver of the pediatric patient with chronic disease attended at the Joseé

Carrasco Arteaga Hospital from January to December 2017.

Methodology: A quantitative, descriptive and cross-sectional study was carried
out in the area of pediatric clinical hospitalization of the José Carrasco Arteaga
Hospital in the city of Cuenca. The study population included 89 caregivers of
patients with chronic disease, to whom it was applied the SF-36 Health

Questionnaire

Results: The mean age of the patients with chronic disease was 7.2 years (SD
4.2) with a predominance of cardiac disorders 27%. 97.8% of the caregivers
were women with an average age of 37.4 years (SD 9.6), married 78.7%,
housewives 46.1%, with secondary education level 55.1%, that coexist within a
nuclear family 82%, with an average monthly income of 697.7 dollars (DE
339.2). 77.1% of caregivers perceive that their health and well-being are good.
Regarding the dimensions evaluated, the highest averages were for physical
function 94.3% and body pain 95.67%; the lowest averages corresponded to
vitality 67.3% and general health 66.6%.

Conclusions: It was found that the care of patients with chronic disease affects
the health and welfare of their caregivers in a low percentage, despite which,

the caregiver perceived that his health in general was good

KEYWORDS: Caregiver. Health. Welfare. Chronic disease. Health instrument.
SF-36.
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CAPITULO |
1.1. INTRODUCCION

Los padecimientos de salud pediatricos han sufrido cambios sustanciales
durante las ultimos afos, debido a una mejor validez de métodos diagndésticos
y tratamientos, asi como, a la implementacion de medidas sanitarias y
programas de salud adecuados, lo que ha establecido un cambio importante en
el perfil epidemiolégico de muchas enfermedades consideradas letales, las
cuales ahora son curables o tienen una extraordinaria mejoria y en muchas
ocasiones una larga supervivencia; por otro lado existe una demanda creciente
de pacientes con trastornos del desarrollo y discapacidad que ameritan
controles médicos continuos durante largos periodos de tiempo, contribuyendo
a la prevalencia del grupo de pacientes pediatricos considerados como
cronicos; actualmente mas de 90 % de estos nifios sobreviven hasta la vida
adulta. (1)(2)

Las enfermedades cronicas en la edad pediatrica se definen como aquellas que
repercuten en las actividades cotidianas del nifio o que demandan tratamiento
por un lapso de tiempo superior a 3 meses; se trata de pacientes con
necesidades especiales que generan una mayor asistencia de servicios
sanitarios y complementarios que los habituales. Estos padecimientos suelen
ser de origen multifactorial y afectan alrededor de 10 a 20 % de la poblacién
infantil, las mas frecuentes son: asma, paralisis cerebral, sindrome de Down,
cardiopatias congénitas, epilepsia y cancer, aquellos que representan un mayor
impacto en el perfil de salud y bienestar del cuidador son las afecciones con
deterioro progresivo de las funciones cognitivas o muy debilitantes como las

neoplasias, ya que demandan una mayor dedicacién por parte del mismo.(3)(4)

Este tipo de enfermedades repercuten en el nifio que las padece y a nivel de su
entorno familiar; lo cual conlleva en los responsables del cuidado, en muchas

ocasiones, una dura carga que puede repercutir tanto a nivel fisico como
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psicologico; ademds implica organizar las labores diarias en funcion de la
asistencia brindada. Es frecuente que el cuidador al afrontar esta situacion, vea
comprometido su nivel de salud y bienestar, aunque, por otro lado, se puede
considerar de una manera positiva que la actividad de cuidar también genera

una experiencia emocional muy satisfactoria. (2)(5)

El rol especifico del cuidador, como lo cita Garcia Romero (2011) surge “a
partir del momento en que una familia inicia el proceso de enfrentarse a todo lo
gue conlleva la enfermedad, se van definiendo roles y niveles de cuidado del
enfermo de acuerdo a los recursos de cada persona y la forma en que la
enfermedad se va adaptando dentro del sistema familiar y su entorno”. Quién
asuma el rol de cuidador principal, estard a cargo de una labor constante,
intensa y desgastante, dedicando gran parte de su tiempo a realizar tareas de
cuidado que mantengan a la persona enferma bajo las mejores condiciones de
salud posibles. De acuerdo a lo mencionado podemos considerar al cuidador
como un paciente anénimo que podria requerir una intervencion temprana para

evitar repercusiones importantes en su estado de salud o bienestar. (5)(6)

Mediante el presente estudio se analiz6 el perfil de salud y bienestar de los
cuidadores del paciente crénico pediatrico, con la aplicacion el Cuestionario de
Salud SF-36, que evalla 8 escalas relacionadas con los conceptos de salud
empleados con mayor frecuencia, de esta manera, se determind la
autopercepcion que el propio cuidador tiene a cerca de su estado de salud y
bienestar relacionado con la afectacion que puede conllevar su asistencia hacia
el enfermo (4)(6)(7)

1.2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las personas responsables del cuidado de un paciente que padece una

enfermedad cronica, afrontan condiciones que generan niveles de estrés altos,

Paola Elizabeth Rubio Gonzalez 10
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respondiendo de una manera positiva 0 negativa ante esta situacion y el nuevo

entorno que conlleva.

Las diferentes investigaciones referentes a la situaciébn negativa que puede
presentarse tras realizar actividades de cuidado informal, abordan la
problematica desde diversos enfoques, como, Duefias et al, que estudia los
aspectos psicologico, social y fisico derivado del cuidado; Velasco evallua la
sobrecarga del cuidador; y Aparicio mide la calidad de vida del cuidador,
coincidiendo todos ellos, con resultados que denotan una clara afectacion de la
salud en sus diversas dimensiones. En el presente estudio se considero, la
importancia de determinar la percepcion del cuidador, a cerca de, cuanto puede
ver afectado su estado de salud y bienestar secundario a esta actividad, en
este contexto, se abord6 sobre el juicio perceptivo del cuidador a cerca de esta
problematica. (6) (8)

Por otro lado, existe gran variedad de estudios que abordan el tema de las
repercusiones derivadas de afrontar esta funcién, sobre todo, relacionado con
el cuidado del paciente geriatrico con Alzheimer, discapacidad y otras
enfermedades crénicas. Asumiendo la falta de informacién publicada referente
al tema en el area pediatrica en la ciudad, surge la siguiente pregunta de
investigacion: ¢Cual es el perfil de salud y bienestar de los cuidadores de

pacientes pediatricos con enfermedades crénicas? (7)

1.3. JUSTIFICACION DEL PROBLEMA

Con el presente trabajo de investigacion se intentd conocer el perfil socio-
demografico del cuidador y del paciente pediatrico con enfermedad croénica, asi
como, comprender la problematica que engloba el rol del cuidador, sobre su
propio estado de salud y bienestar, determinando las repercusiones que al
respecto puedan presentarse, de tal manera, que los resultados obtenidos

permitan en un futuro realizar y garantizar programas terapéuticos de apoyo
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individual y familiar, con el principal objetivo de afrontar esta responsabilidad de

mejor manera.

Por otro lado, bajo el precepto, de que el nifio depende del cuidador para
comprender y enfrentar su enfermedad; si atraviesa este proceso recibiendo
asistencia por parte de personas alteradas ante la situacion, esto puede
deteriorar su recuperacion, de tal manera que una intervencidn centrada
también en las necesidades del cuidador, contribuira a una mejor recuperacion

por parte del menor.

La informacion obtenida mediante el presente estudio, se difundiran a través de
la Revista Cientifica del Hospital José Carrasco Arteaga y de la Facultad de

Ciencias Médicas de la Universidad de Cuenca

Paola Elizabeth Rubio Gonzalez 12
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CAPITULO II
2.1. FUNDAMENTO TEORICO

2.1.1. Enfermedad Croénica

Se define enfermedad crénica como aquellos padecimientos permanentes e
irreversibles, que generan incapacidad, requieren rehabilitacién, con largos
periodos de supervision y atencion, de al menos 3 meses, cambios en el estilo
de vida y una adaptacion continua de acuerdo a su curso variable con periodos

asintomaticos y de crisis. (4)(9)

Estudios epidemiolégicos en Estados Unidos reportan entre 15 a 18 millones
de menores de 17 afios con enfermedades cronicas como diabetes tipo 1,
asma y cancer cada afo. Son patologias consideradas de origen multifactorial
que incluyen un grupo muy heterogéneo, entre secuelas de procesos agudos o
algun tipo de discapacidad, enfermedades hereditarias de manifestacion
temprana, o enfermedades con limitaciones de las actividades diarias mas o

menos graves. (2)(3)

El proceso que cursa un paciente durante una enfermedad cronica, incluye
controles médicos frecuentes, hospitalizaciones ocasionales y mayor
dependencia de asistencia sanitaria, todo lo cual, determina cambios en su
rutina diaria que repercuten en su desarrollo segun la etapa en la que se
encuentren; durante el periodo de adolescencia, por ejemplo, puede verse
afectada su independencia, su intimidad, su percepcién de autocuidado;
durante primer afio de vida se puede generar una alteracion grave del

crecimiento y desarrollo. (2)

La percepcion de salud y enfermedad en el paciente infantil, depende

indudablemente de su nivel de desarrollo cognitivo, a mayor edad existe una

Paola Elizabeth Rubio Gonzalez 13



UNIVERSIDAD DE CUENCA

mejor comprension de la enfermedad, que permite afrontar de mejor manera tal
proceso, frente al concepto méagico de la misma que maneja el nifio mas
pequefio. Es importante brindar la ayuda necesaria durante cada etapa de la
enfermedad, y proporcionar las herramientas adecuadas, segun sus

limitaciones, para integrarlo a la sociedad de una mejor manera. (2)(3)

La repercusion de los problemas cronicos es mucho mas trascendente cuando
el enfermo es un niflo, conlleva afectacion sobre el menor, asi como, sobre el
nucleo familiar y la sociedad en general, por lo tanto, la familia cumple un papel

importante como "cuidadores informales”. (5)(2)

2.1.2. Teoria del Cuidado

Se centra en el estudio y analisis de los requerimientos de enfermos crénicos,
que dependen de la asistencia de otras personas, integra perspectivas de
varias disciplinas, para proporcionar herramientas que ayuden a confrontar la
enfermedad y de esta manera mejorar las condiciones del enfermo como de su
familia. (10)

2.1.3. ¢ Qué es cuidar?

Partiendo de la afirmacion que cita Garcia (2011), “el cuidado es la garantia
para la sobrevivencia de las especies como hecho innato de los seres humanos
por preservar su mundo; la conjugacién de la naturaleza permite tanto a los
seres humanos, como también a cada especie buscar su propio bienestar. Por
ello, somos el resultado del cuidado y descuido ejercido sobre los otros a través
de la historia”. Participar en el cuidado del enfermo durante la transicion de su
dolencia, significa intervenir ofreciendo sustento emocional, espiritual o

material, que le permita mayor estabilidad durante este proceso. (5) (10)
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2.1.4. El rol y funcion del Cuidador

El cuidador es la persona que se adjudica la responsabilidad de la asistencia o
cuidado hacia otra persona, afectada por cualquier tipo de enfermedad o
invalidez, mediante la toma de decisiones, supervision y apoyo para la
realizacion de actividades de cuidado fisico, social, psicolégico y religioso.
Generalmente es una ocupacion desempefiada por el familiar femenino mas
cercano, para quien, representa vivir de modo diferente y modificar sus
funciones habituales. Esto genera sentimientos que, en oportunidades,

permiten cercania y estabilidad, pero en otras resultan agobiantes. (5)(7)

2.1.5. Perfil de riesgo del cuidador

A partir del diagnostico de una enfermedad cronica, derivan factores
generadores de estrés que alteran el curso vital tanto de los pacientes como de
sus cuidadores. Se ha probado en investigaciones que el cuidado de estos
pacientes conlleva, en las personas a cargo del mismo, sensaciones que
generan desgaste en su autocuidado, variables como la preocupacion
constante, el tiempo destinado, el esfuerzo fisico, por otro lado, la edad del

cuidador o el tipo de enfermedad, alteran el desarrollo habitual de su vida.

(G)(7)(11)

Muchos autores coinciden en que el rol de cuidador puede generar sobrecarga
para la persona encargada de cumplir esta labor, por un lado, una sobrecarga
subjetiva, entendida como las reacciones emocionales ante la experiencia y por
otro, una sobrecarga objetiva, entendida como el grado de alteraciones fisicas
gue se puedan generar en torno a esta actividad. Los estudios sefialan que la
disminucién de actividades sociales, el estrés, la desesperanza, constituyen
solo ejemplos, de los efectos negativos del cuidado que perjudican la calidad
de vida del cuidador. (5)(7)

Paola Elizabeth Rubio Gonzalez 15
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2.1.6. Salud

Segun la OMS (Organizacion mundial de la Salud) y UNICEF (Fondo de las
Naciones Unidas para la Infancia) en 1948, definen la Salud como, “el estado
de completo bienestar fisico, mental y social y no so6lo la ausencia de

enfermedad o afecciones, es un derecho humano fundamental”. (4)

La importancia de la salud radica, hoy en dia, en la propia percepcién del
paciente, siendo insuficiente evaluar Unicamente las respuestas sintomaticas a
la terapéutica instaurada, por el contrario, los esfuerzos deben estar dirigidos a

lograr condiciones de vida dignas, en el ambito fisico, psicoldgico y social. (4)

(6)

2.1.7. Bienestar

Se trata de un concepto dindmico, sobre el cual se han manejado distintos
términos que hacen alusion a una misma idea, entre ellos “calidad de vida”,
satisfaccion y felicidad, conlleva un aspecto subjetivo de la satisfaccion
personal con la vida. Antiguamente los indicadores con mayor peso en el
bienestar individual cubrian las necesidades basicas como nutricion, vivienda,
servicios sanitarios para mantener la subsistencia y la seguridad. En la
actualidad se aborda el tema desde una perspectiva psicosocial con aspectos
subjetivos que evallan y aportan un caracter multidimensional a este concepto,
ya que comprende, también aspectos externos a los individuos e

interrelaciones sociales. (4)(6)(7)

2.1.8. Evaluacién de Salud y Bienestar

El caracter multidimensional que engloba en la actualidad medir la percepcion
de salud y el bienestar de los individuos, conlleva a cuestionamientos como
¢,Cuales son los parametros o areas que deben evaluarse? y ¢ Cual es el valor
de cada una de estas areas?; todavia no existe un consenso claramente
definido al respecto, diversos autores sefialan dimensiones fisica, cognitiva,

afectiva, social y econdmica para su evaluacion, por lo tanto debemos tomar en
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cuenta todas ellas para determinar el deterioro que genera la enfermedad en el
cuidador. (4)(6)(8)

Para valorar el estado de Salud la OMS ha definido 5 grupos prioritarios: (4)

1. Pacientes con patologias cronicas

2. Cuidadores informales que asisten a personas con enfermedades
cronicas y discapacidades.

3. Personas que atraviesan situaciones altamente estresantes, como
enfermos mentales o adultos mayores.

4.  Sujetos vulnerables, como aquellos con problemas de aprendizaje,
deterioro de la visién, audicion o habla.

5. Nifos, mediante encuestas dirigidas a sus cuidadores.

Existen distintos instrumentos para la evaluacion del estado de salud, pueden
ser genéricos (independientes de la enfermedad) o especificos (dependientes
de una enfermedad). Aquellos denominados genéricos incorporan
cuestionamientos de salud aplicables a diversas poblaciones sobre aspectos
fisicos, mentales y/o sociales, a diferencia de los especificos que estan
planteados para establecer cambios importantes debidos a enfermedades
especificas. Los primeros sirven para evaluar tanto a personas enfermas como
a individuos sanos, dentro del presente estudio se aplicO este tipo de
instrumento. (4)(8)(10)

2.1.9. Cuestionario de Salud SF-36

El cuestionario de salud Short-form Healthy Survey (SF-36), es un instrumento
ampliamente empleado alrededor del mundo para valorar el estado de salud de
pacientes y poblacion en general, ha sido traducido a 40 idiomas, esta
constituido por 36 preguntas valoradas en 8 escalas multi-item y 2 preguntas
adicionales sobre el cambio en el estado de salud respecto al afio anterior

como se demuestra en el Grafico 1 (Anexos). (12)
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Fue desarrollado para el Medical Otofie Suda (MOS) por Ware y Sherbourne
en 1992 y posteriormente validado a la versién en espafiol con un valor de alfa

de Cronbach superior a 0,7, estimado como bueno. (8)(12) (13)

Esta encuesta ha resultado 0til para comparar datos como la carga que
generan enfermedades, valorar el estado de salud de pacientes e individuos
sanos, mostrar los beneficios de distintos tratamientos. Proporciona una
herramienta eficiente y psicométricamente solida para medir la salud desde la
percepcion del individuo evaluado. (12)(14)

Esta disefiado para ser auto-administrado, aplicado via telefénica, o mediante
una entrevista personal para mayores de 18 afos de edad. Los conceptos de
salud empleados son los mas usados en las distintas encuestas de salud.
Determina la percepcion del estado de salud y bienestar mediante dos
componentes salud Fisica y salud mental, cada componente evaluado por
escalas definidas como se indica en el Grafico 2 (Anexos 5) (10)(12)(14)

Investigaciones en las que se aplico el Cuestionario de Salud SF-36, como las
realizadas por Lépez, J. en Peru durante el afio 2013, para determinar la
calidad de vida en cuidadores informales de adultos mayores con
enfermedades cronicas del “Hospital Nacional Guillermo Almenara Irigoyen”, en
la cual se demostr6 que la mayoria de cuidadores informales presentaron una
adecuada calidad de vida de forma global; o el estudio realizado por Garcia et
al, en Espafia y Chile donde se aplico el Cuestionario de Salud SF-36 como
medida genérica para evaluar el estado de salud, concluyen que, este
instrumento es util y seguro para determinar un perfil multidimensional, al
evaluar componentes fundamentales de la salud tanto de poblacién sana y

como enferma.(13)(15)
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CAPITULO Il
3.1. OBJETIVOS

3.1.1. GENERAL

Determinar la percepcion del perfil de salud y bienestar del cuidador del
paciente pediatrico con enfermedades cronicas atendido en el Hospital José

Carrasco Arteaga durante enero a diciembre del 2017.

3.1.2. ESPECIFICOS

o Identificar las caracteristicas socio-demograficas del cuidador.

o Identificar las caracteristicas socio-demogréficas y clinicas del paciente
pediatrico con enfermedad cronica.

o Determinar la percepcion del estado de salud del cuidador con la
aplicacion del cuestionario de Salud SF-36, mediante la evaluacion de las
dimensiones: funcidn fisica, rol fisico, dolor corporal y salud general.

o Determinar la percepcion del bienestar del cuidador con la aplicaciéon del
cuestionario de Salud SF-36, mediante la evaluacion de las dimensiones:

vitalidad, funcién social, rol emocional y salud mental.
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CAPITULO IV.

METODOLOGIA

4.1. DISENO DE INVESTIGACION

4.1.1. Tipo de Estudio: cuantitativo, descriptivo y transversal.

4.1.2. Area de Estudio: area de hospitalizacion clinica pediatrica del Hospital

José Carrasco Arteaga de la Ciudad de Cuenca-Ecuador.

4.1.3. Poblacién de estudio: cuidadores de pacientes pediatricos con

enfermedad crénica.

4.1.4. Muestra: no se realizé calculo muestral, debido a que se decidi6 trabajar

con toda la poblacién, la cual estuvo conformada por 89 cuidadores.

4.1.5. Criterios de Seleccién:

4.1.5.1. Criterios de Inclusion:

Cuidadores mayores de 18 afios, de pacientes hospitalizados con
enfermedades crénicas y que aceptaron participar en el estudio mediante la

firma del consentimiento informado.

4.1.5.2. Criterios de Exclusion:

Registros incompletos de la informacion y abandonos.
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4.1.6. Variables: operacionalizacion de las variables (Anexo 1).

4.1.7. Aspectos Eticos:

Previo a la realizacion del estudio se contd con la autorizacion de la comision
de bioética de la facultad de ciencias médicas de la Universidad de Cuenca, asi
como de las autoridades del Hospital José Carrasco Arteaga, pese a que la
investigacidbn no genera riesgos para la salud de los participantes, toda la
informacion se manejé de acuerdo a los protocolos de investigacién con sujetos
humanos, garantizando en todo momento la confidencialidad de la informacion

la cual fue manejada Unicamente con uso cientifico.

Se elabor6 un consentimiento informado para en el cual se explico

detalladamente los objetivos, propdsitos y beneficios del estudio (Anexo 4).

4.1.8. Procedimiento y Técnicas de Recoleccion de datos:

4.1.8.1. Técnica de Recoleccion de datos:

Se aplico el Cuestionario de Salud SF-36 a los cuidadores de los pacientes con
diagnéstico de enfermedad crénica, durante el periodo de hospitalizacion en el
area de clinica pediatrica del Hospital José Carrasco Arteaga, informandoles,
que su participacion era parte de un estudio para conocer su experiencia como
cuidadores y el principal impacto que esta actividad puede generar sobre su
Salud y Bienestar. Participaron en el estudio de forma voluntaria 89 cuidadores,

se entrego la encuesta escrita previa explicacion de como responder cada item.

4.1.8.2. Descripcion de los Instrumentos:

Paola Elizabeth Rubio Gonzalez 21



UNIVERSIDAD DE CUENCA

Para caracterizar a los cuidadores, se utilizé un formulario elaborado por la
autora, el cual indaga sobre aspectos como el género, edad, parentesco con el
enfermo, nivel de escolaridad, procedencia, estado civil, ocupacion, tipo de
familia, ingresos econémicos. De la misma forma se abord6é dentro de este
formulario datos del paciente con enfermedad crénica como edad, género,

diagnéstico, tiempo de evolucion de la enfermedad.

Para determinar el perfil de salud y bienestar de los cuidadores, se aplicé el
Cuestionario de Salud SF-36, el cual valora estados tanto positivos como
negativos de salud y bienestar, siendo descrito con anterioridad dentro del

fundamento tedrico.

4.1.8.3. Significado de los Resultados:

Se determiné la percepcion del Estado de Salud mediante la evaluacion de las
dimensiones: funcion fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general, y se
determind la percepcién del Bienestar mediante las dimensiones: vitalidad,
funcion social, rol emocional y salud mental, componentes del Instrumento de
Salud SF-36

Las opciones de respuesta del instrumento utilizado se indicaron en una escala
tipo likert que puede tener de 2 a 6 opciones, segun el tipo de pregunta. La
interpretacion de las dimensiones se efectu6 considerando los puntajes mas
altos como una mejor percepcién de Salud y Bienestar, segun el manual de

interpretacion del cuestionario:

Puntuacion Interpretacion
0-19 Muy baja

20-39 Relativamente baja
40 - 59 Promedio

60— 79 Relativamente alta
80 — 100 Muy alta
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La valoracion de cada item se efectu6 mediante un software de aplicacion en

linea, SF-36-Flash-datos-graf de la Universidad de Granada, disponible en:

https://www.ugr.es/~abfr/sf36/, en donde se introdujeron los datos y las escalas

se puntuaron mediante recodificacion de los items, célculo de la puntuacion de
las escalas sumando los items y transformacién de las puntuaciones crudas de

las escalas a una escala de 0-100.

A continuacion, se detalla la interpretacion de cada uno de las dimensiones

evaluadas segun su puntuacion alta o baja.

Puntuacién Baja:

1. Funcion Fisica: mucha limitacion para realizar todas las actividades fisicas

incluyendo bafiarse o vestirse debido a la salud.

2. Rol fisico: problemas con el trabajo u otras actividades diarias como

resultado de su salud fisica.
3. Dolor: dolor muy severo y altamente limitante.

4. Salud General: el sujeto evalia su salud como mala y cree que

probablemente empeorara.
5. Vitalidad: cansancio y agotamiento todo el tiempo.

6. Funciéon Social: interferencia frecuente y extrema con las actividades

normales debido a problemas fisicos y emocionales.

7. Rol Emocional: problemas con el trabajo u otras actividades diarias como
resultado de problemas emocionales.

8. Salud Mental: sensacion de nerviosismo y depresion todo el tiempo.

9. Transicidon de Salud: cree que su salud es mucho peor ahora g hace un

ano.

Puntuacion Alta:
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1. Funcion Fisica: realiza todo tipo de actividades fisicas, incluyendo las mas

vigorosas, sin gran limitacion.

2. Rol fisico: ningun problema con el trabajo u otras actividades diarias como

resultado de su salud fisica.

3. Dolor: ausencia de dolor o limitaciones debidas al mismo.

4. Salud General: evalla su salud personal como buena, excelente.
5. Vitalidad: lleno de entusiasmo y energia todo el tiempo.

6. Funcién Social: realiza actividades sociales normales sin interferencias

debidas a problemas fisicos y emocionales.

7. Rol Emocional: ningun problema con el trabajo u otras actividades diarias

como resultado de problemas emocionales.
8. Salud Mental: sensacion de paz, felicidad y calma todo el tiempo.

9. Transicion de Salud: cree que su salud es mucho mejor ahora que hace un

ano.

4.1.9. Plan de Tabulacién y Anélisis:

Una vez recolectados los datos, estos fueron codificados numéricamente para
ser ingresados en una base de datos de SPSS, para su tabulacién, Las
variables cuantitativas discretas se analizaron con medidas de frecuencia y
porcentaje. Para el andlisis descriptivo de cada dimensién se determiné la

media, desviacion estandar y el valor minimo y maximo.
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CAPITULO V.

5 RESULTADOS

5.1. PERFIL SOCIO-DEMOGAFICO DEL PACIENTE

Se estudiaron un total de 89 niflos ingresados con el diagndstico de
enfermedad crénica, lo cual correspondio al 10,1% de pacientes hospitalizados
por alguna patologia clinica, durante el afio de estudio. La edad promedio de
los nifios estuvo entre 5-9 afios con 44,9%, media de 7,2 afios y desviacidn
estandar de 4,2, el tiempo de evolucién de la enfermedad desde el diagndstico
inicial estuvo entre 1 a 4 aflos con una media 3,4 afios, que en este caso
correspondio de igual forma, al tiempo que el cuidador mantiene su periodo de

asistencia al menor, como se aprecia en la Tabla 1.

Tabla 1. Distribucion del paciente con enfermedad cronica de acuerdo a
la edad y tiempo de cuidado. HICA. Cuenca 2017.

Variables n=89 % Minimo Méaximo Media DE
Edad <1 9 10,1
= la4d 14 15,7
afios ,
( ) E a0 40 429 0.6 16 7,2 4,2
10a 16 26 29,2
Tiempo
de <1 13 14,6
cuidado 1-4 o1 57,3 1 11 3,4 2,7
10-14 6 6,7

Fuente: base de datos
Elaboracién: autora
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El género femenino predomin6 con 52,8% (47), el diagndstico mas frecuente
correspondié a trastornos cardiacos 27%, seguido de los trastornos del S.

respiratorio que representan el 21,3%, como se indica en la Tabla 2.

Tabla 2. Distribucion por género y diagndéstico clinico de pacientes con

enfermedad crénica. HICA. Cuenca 2017.

Variables n=89 %
Género Femenino 47 52,8
Masculino 42 47,2
Diagnéstico
clinico Trastornos cardiacos 24 27,0
Trastornos respiratorios 19 21,3
Trastornos del S.N.C 14 15,7
Trastornos digestivos 12 13,5
Otros 20 22,5

Fuente: base de datos
Elaboracién: autora

5.2. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DEL CUIDADOR

Las cuidadoras son principalmente a mujeres 97,8% , en un rango de edad
entre 36 - 55 afos 56,2%, con un promedio de edad de 38 afios, edad minima
de 18 afios y maxima de 68 afos, casadas 78,7%, con un nivel educativo
secundario 55,1%, que ejercen el rol de amas de casa en su mayoria 46,1%.
Un gran porcentaje de cuidadores trabajan a media jornada o jornada completa
52.8%. El 87,6% de los cuidadores residen en el &area urbana. Datos

expresados en la Tabla 3.

En cuanto a la relacion con el enfermo hubo una participacion del 87,6% que

correspondio a las madres y un 7,9% correspondieron a los abuelos. El ingreso
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mensual reportado por las familias oscila en una media de $ 600. Datos

expresados en la tabla 4.

Tabla 3. Caracteristicas socio-demograficas del cuidador. HICA. Cuenca

2017.

Variables n=89 %
Género Femenino 87 97,8
Masculino 2 2,2
Instruccioén Primaria 17 19,1
Secundaria 49 55,1
Superior 23 25,8
Ocupacion Empleado media jornada 26 29,2
Empleado jornada completa 21 23,6
Ama de casa 41 46,1
Jubilado 1 11
Estado Civil  Soltero 3 3,4
Casado 70 78,7
Divorciado 5 5,6
Viudo 2 2,2
Unioén libre 9 10,1
Parentesco Madre 77 86,5
Padre 2 2,2
Abuelos 8 9,0
Tios 2 2,2
Residencia Urbana 78 87,6
Rural 11 12,4

Tipo de Nuclear
Familia Monoparental 73 82,0
Reconstituidas 14 15,7
2 2,2

Fuente: base de datos
Elaboracion: autora
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Tabla 4. Distribucion por edad e ingresos mensuales del cuidador. HICA.

Cuenca 2017.
Variables n=89 % Minimo Méaximo Media DE
Edad 18-35 35 39,3
(afios) gg - gi 520 52’22 18 68 37,4 9,6
65 0 mas 2 2,2
Ingreso
(Fdagl‘;'rigé) 300 1800 6979 3392

Fuente: base de datos
Elaboracién: autora

5.3. PERFIL DE SALUD Y BIENESTAR DEL CUIDADOR

Los cuidadores refieren que su Perfil de salud y bienestar no se encuentra tan
comprometido, la percepcion que la mayoria de los encuestados tiene acerca
de su estado de Salud es buena, pertenece a un promedio relativamente alto
de 77.14 segun la interpretacion del Cuestionario SF-36. Las escalas de
Funcion Fisica y Dolor Corporal, por otro lado, las de Salud General y Vitalidad
correspondieron a las dimensiones mas afectadas, como se puede observar en
la Tabla 5.

Tabla 5. Valoraciéon de las escalas del Cuestionario SF-36 en cuidadores
de pacientes pediatricos con enfermedad cronica. HICA. Cuenca 2017.

Funcién Rol Dolor Salud Vitalidad Funcién Rol Salud Transicién TOTAL
Fisica Fisico Corporal General Social Emocional Mental de Salud SF-36
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Media 9438 8399 9567 6663 67,30 81,29 7639 80,04 48,60 77,1
DE 1217 2237 1120 17,15 1577 1527 2472 12,08 13,25 12,1
Minimo 25 0 33 5 15 22,5 0 48 0 21,7
Maximo 100 100 100 95 100 100,0 100,0 100 75 95,6

Fuente: base de datos
Elaboracién: autora

Al analizar una de las dimensiones que establecen la percepcion del estado de
Salud, se observé en el presente estudio, que la funcion fisica corresponde a
una media de 94.38, interpretada como muy alta, por ende, la mayoria de los
cuidadores realiza todo tipo de actividades fisicas, sin gran limitacion. El
promedio de la escala Rol Fisico fue de 83.99 de igual forma interpretado como
muy alto, lo que demuestra una baja percepcion de problemas en el trabajo u
otras actividades diarias como resultado de la salud fisica. La evaluacion del
dolor corporal fue positiva con una interpretacion muy alta con media de 95.67,
expresando ausencia de dolor o limitaciones debidas a la asistencia brindada.
Aunque el promedio mas bajo obtenido, correspondié a la escala de Salud
General con un promedio de 66.63 este valor es interpretado como
relativamente alto, donde el mayor porcentaje individuos al cuidado de estos
pacientes responde que en general, considera su Salud como buena. Tal como

lo demuestra la Tabla 6.

Tabla 6. Percepciodn del Perfil de Salud del cuidador. HICA. Cuenca 2017.

. . ML!y Relativamente Promedio Relativamente Muy TOTAL
Dimension  baja : alta
Baja Alta
Funcidn fisica 0 1,1 2,2 2,2 94,4 100
Rol Fisico 2,2 1,1 11,2 29,2 56,2 100
Dolor corporal 0 11 2,2 4,5 92,1 100
Salud general 2,2 5,6 11,2 55,1 25,8 100

Fuente: base de datos
Elaboracién: autora

En la Tabla 7 se presenta el abordaje de la percepcion de Bienestar, por las
escalas de Vitalidad y Funcion social que fueron interpretadas como
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relativamente alta y muy alta respectivamente, demostrando que un gran
promedio de la poblacién en estudio se siente lleno de entusiasmo y energia
gran parte del tiempo y por otro lado, realiza sus actividades sociales con
relativa normalidad sin mayores interferencias debidas a problemas fisicos y

emocionales.

El Rol emocional también fue evaluado como bueno, evidenciando que los
problemas en el trabajo o actividades diarias como consecuencia de
alteraciones emocionales se presenté con poca frecuencia. La salud mental,
aunque se vio comprometida, alcanzando una media de 80,04, al igual que la
mayoria de las dimensiones evaluadas; su porcentaje de afectacion en el
presente estudio es bajo, lo que se traduce en una sensacion de felicidad y
calma gran parte del tiempo.

Tabla 7. Percepcidn del Bienestar de Salud del cuidador. HICA. Cuenca

2017.
Dimension Muy Relativamente Promedio Relativamente Muy TOTAL
baja baja alta alta
Vitalidad 11 11 21,3 43,8 32,6 100
Funcién Social 0 2,2 5,6 40,4 51,7 100
Rol Emocional 2,2 10,1 0 43,8 43,8 100
Salud Mental 0 0 2,2 42,7 55,1 100

Fuente: base de datos
Elaboracién: autora

Paola Elizabeth Rubio Gonzalez 30



N+ |
égg UNIVERSIDAD DE CUENCA

CAPITULO VI

6. DISCUSION

La poblacién de niflos que presentan un proceso cronico de tipo fisico, del
desarrollo, conductual o emocional o que tienen el riesgo de padecerlo, esta en
aumento a nivel mundial, en nuestra poblacién de estudio se evidencié un
porcentaje de pacientes con enfermedades crénicas que correspondié al 10.1%
(89), dato similar al sefialado por Riafio Galan (2013), comparado con un 5-8%
de nifios menores de 15 afios que presentan un desorden de tipo crénico
segun Aparicio Lépez (2005). (3)(4)

El tipo de patologia predominante en el presente estudio fue la cardioldgica,
determinada principalmente por las comunicaciones interventriculares,
persistencia de conducto arterioso e hipertension pulmonar, en segundo lugar,
predomind la patologia respiratoria sobre todo el asma; a diferencia de estudios
como el publicado por Elorza et al (2018) (16) realizado en Colombia, que
determina una mayor prevalencia de enfermedades oncoldgicas, seguidas de

malformaciones congénitas

La edad media del paciente con diagnostico de enfermedad cronica en estudios
como el de Sanchez et al (2014) (17) y Elorza et al (2018) (16) fue de 12.6 y 8
afos respectivamente que correspondié mayoritariamente al género masculino,
contrastando con nuestros hallazgos donde la edad promedio fue de 7 afios y

el género femenino tuvo el mayor porcentaje.

En lo referente a los datos especificos del cuidador encontrados en la presente
investigacion, se determiné una mayor proporcion de mujeres al cuidado de
estos pacientes, al igual que investigaciones similares realizadas en cuidadores
de pacientes oncoldgicos infantiles en Barcelona (2011) (5) y cuidadores de
pacientes con Paralisis Cerebral Infantil en México (2008) (11) que concuerdan

con el protagonismo femenino en cuanto a este rol, y manifiestan que, sobre
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todo, son las madres del enfermo con un porcentaje entre 63 y 95%, seguidas
por los abuelos quienes toman a cargo esta responsabilidad, datos que
coinciden con nuestros hallazgos en donde el principal parentesco del cuidador
con el enfermo es el materno con 77%; Osorio (2011) (7) corrobora esta
informacion mencionando que un 87.8% de los pacientes dependientes son

cuidados por mujeres, generalmente un familiar directo.

La edad promedio referida en estudios como el de Garcia Romero (2011) (5) es
de 34 afios y Montalvo et al (2016) (18) 29 afios, un periodo de edad
intermedia, que, segun la literatura, es el periodo sobre el cual recae con mayor
frecuencia, la responsabilidad de crianza de los hijos, generar recursos
econdémicos y también el cuidado de familiares enfermos, de igual forma, en
nuestra investigacion se obtuvo una edad promedio de las personas

encuestadas de 34 afios, considerada dentro de este periodo de vida.

Los hallazgos de la encuesta realizada demuestran que el mayor porcentaje de
mujeres 46.1%, alternan su papel de cuidadoras con el rol de amas de casa;
con nivel de instruccidon superior, casi todas residen en el area urbana, con
todas las ventajas que implica vivir dentro de la ciudad, més aun, en el caso de
necesitar un acceso mas rapido para asistencia de salud; generalmente inician
los cuidados desde el momento que se realiza el diagnostico. Es importante
mencionar que un proporcion considerable de participantes a cargo del cuidado
29,2% mantiene una jornada laboral a medio tiempo, lo que se explica por la
necesidad de contar con recursos econdémicos suficientes para afrontar los
costos derivados de la atencidén sanitaria requerida, como lo sefiala UrzGa en
su articulo publicado en el 2010 (19) a cerca de la Calidad de Vida en
cuidadores, el coste de la atencibn médica de los nifios con enfermedades
cronicas puede representar hasta el 8% del gasto sanitario total de un pais.

En un estudio realizado en Chile en el 2015, las personas cuidadoras con

educacion superior se encuentran entre el 8 — 16%, a diferencia de estudios
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como el realizado por Gonzalez (2008) (11) y Garcia (2011) (5) en el cual se
observa que el 44,25% son amas de casa, con escolaridad baja, al respecto de
este hecho, la literatura existente apoya que no desempefiarse en el mundo
laboral tiene al menos dos consecuencias para los cuidadores informales,
contribuye al aislamiento social y afecta su situacion economica familiar,
ademas plantea la relacion de un menor nivel educacional con una menor

comprension de la patologia.

A nivel familiar, se determind en nuestra investigacion que las familias
nucleares 82%, de padres casados con una relacion estable, predominan, lo
gue proporciona una estabilidad afectiva, tanto para la persona a cargo, como
para la persona que recibe la asistencia. Segun investigaciones similares como
la realizada en Colombia por Osorio (2011) (7) con cuidadores de pacientes
con Alzheimer, encuentran que el 32,8% de cuidadores estan casados, 30% en
union libre, 21,3% solteros y 10% separados de su pareja, o0 como la realizada
por Martinez y Cols (2008) (11) donde el 84.3% estan casados. Al evaluar la
situacién economica familiar, podemos observar que el promedio de ingresos
mensuales reportados es de 600 ddélares en nuestro estudio, muy similar al
reportado por investigaciones como la realizada por Lopez en Espafia (2009)

(20) donde los ingresos oscilan entre 400 y 600 euros.

En cuanto a lo relacionado con la informacion acerca del perfil de salud y
bienestar en los cuidadores de nuestro grupo de cuidadores investigado, se
contrastan datos obtenidos con investigaciones similares, realizadas en
cuidadores de pacientes adultos en las que se han implementado instrumentos
similares a la encuesta realizada, que evallan parametros para determinar ya
sea, el estado de salud o la calidad de vida los cuidadores, asi como, de igual
forma, se contrastan los datos con estudios en los que se ha usado el mismo
instrumento de evaluacién (Cuestionario SF-36) en cuidadores de pacientes

pediatricos con distintas enfermedades.
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Como se ha manifestado a lo largo del presente trabajo, las enfermedades
cronicas en la nifiez, afectan la funcionalidad familiar como tal, la naturaleza
amenazante de esta condicion tiene un efecto en la vida de los padres, quienes
son principalmente los responsables del cuidado, en el presente estudio, al
explorar la percepcion que ellos tienen, acerca de las repercusiones que este
hecho genera en su perfil de salud y bienestar, la mayoria de cuidadores
responde que no considera comprometido en gran magnitud su estado de
Salud o Bienestar, determinandose un promedio relativamente alto del mismo;
es decir, mediante los resultados obtenidos corroboramos la informacion
consultada en la distinta literatura, que la desgastante labor de cuidador
informal genera consecuencias negativas, a lo largo de este proceso, ya sea en

mayor o menor magnitud.

Al respecto en estudios como el realizado en Pera por Lopez Lopez (2013) (21)
en cuidadores de pacientes adultos mayores con enfermedades cronicas y el
realizado por Lépez-Marquez (2013) (22) en cuidadores de pacientes adultos
con discapacidad realizado en México, en los que se aplicé el instrumento de
Salud SF- 36, en donde la salud general fue valorada con una media de 54,9
gue se puede calificar como bajo puntaje, es decir, que en general, el cuidador
no se sentia bien, en contraparte con el otro estudio mencionado en el cual, el

funcionamiento de las ocho subescalas cuenta con un buen nivel de calidad

En cuanto a las dimensiones valoradas en el estudio de Lépez Lépez, el rol
emocional y la salud mental presentaron medias bajas, con impacto en la
vitalidad y en el estudio de Lopez Marquez la dimension de mejor calidad fue el
rol fisico, demostrando poca limitacion para el desarrollo de sus actividades; en
cambio el rol emocional se calificé con peor calidad, asegurando que existe una

afectacion emocional ante la situacion de asistencia. Al calificar la salud fisica,

el 64.8% de los cuidadores la considera mala
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Por otra parte, en el estudio realizado por Montalvo Prieto (2011) (18) y Merino
(2004) (23) en cuidadores a cargo de poblacién infantil con enfermedades
cronicas, en el que se aplicé un instrumento similar a la encuesta realizada,
como lo es el instrumento de Ferrell et al., el cual, consta de 37 items y cuatro
subescalas, los cuidadores perciben afectada su calidad de vida en lo referente
al bienestar espiritual, seguidos por los bienestares social y fisico, el bienestar
psicolégico fue el mejor evaluado. En el segundo estudio mencionado, se
compar6é la calidad de vida de los cuidadores de niflos en situacion de
enfermedad crénica que estan hospitalizados, en contraste con los que asisten
a consulta externa, en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom de la
ciudad de San Salvador, se establecid que los dos grupos presentaron
comportamientos afectados en todas las categorias medidas, sobre todo en el
aspecto fisico y psicoloégico, en menor proporcion en el aspecto social y
espiritual.

En lo que corresponde a cada una de las dimensiones que fueron evaluadas en
el presente trabajo, al comparar los resultados con el trabajo realizado en
cuidadores de pacientes con discapacidad en México (2013) (22) podemos
observar que la funcién fisica es interpretada de forma similar, con poca
afectacion que no interfiere en sus actividades diarias o el trabajo, los
cuidadores consideran que su rendimiento no se ve limitado. Los resultados
respecto a la escala de Rol Fisico también demuestro una baja percepcion de
problemas en el trabajo u otras actividades diarias en ambos estudios. La
evaluacion del dolor fue positiva expresando en nuestra investigacion un
compromiso muy leve del mismo, en contraste con el estudio mencionado
donde el compromiso es moderado, sin llegar a generar un efecto negativo en
la realizacion del trabajo habitual. En escala de Salud General en nuestro grupo
de estudio el mayor porcentaje individuos considera su Salud como buena, a
diferencia del grupo de estudio en comparacion que no percibe una buena

salud general, tampoco considera que su salud sea excelente.
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Acerca de la Vitalidad y Funcion social consideradas relativamente alta y muy
alta por nuestra poblacidon encuestada, demostrando entusiasmo y energia
gran parte del tiempo, en contraposicion con datos obtenidos en México donde
la evaluacion de la vitalidad reporta bajos porcentajes, sin buen nivel de
vitalidad y energia, los cuidadores expresan sentirse agotados, quizas
podamos atribuir esta premisa, al hecho de que el estudio fue realizado en
cuidadores de pacientes adultos, por lo tanto los afios a cargo del cuidado son
mucho mas amplios, lo que podria generar un mayor cansancio debido a las
actividades de asistencia en salud. El rol social, por otra parte, en ambos casos
reporta relativa normalidad y el Rol emocional como la mayoria de dimensiones
estudiadas ha sido determinado como bueno, se puede observar que los
problemas emocionales no afectan de manera importante la ejecucion de las

actividades diarias.

Como una vision global de los objetivos evaluados en la investigacion
realizada, podemos observar que nuestros resultados son muy similares a los
obtenidos en estudios elaborados en cuidadores de poblacion infantil, donde
definitivamente se concluye, que estar a cargo del rol de cuidador, genera
repercusiones a nivel de la Salud y Bienestar individual; hemos podido analizar
que el grado de afectacion, esta relacionado con el tiempo al cuidado del
enfermo y el tipo de patologia existente, pues, comparando nuestros
resultados, con estudios aplicados en poblacion adulta a cargo de pacientes
con afectaciones cronicas incapacitantes, se ha demostrado que el nivel de
carga del cuidado es mas debilitante en cada una de las dimensiones que se
han propuesto para la evaluacion, determinando una percepcién de salud y

bienestar en esta poblacion mas baja.
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CAPITULO VII.

CONCLUSIONES

La asistencia a pacientes con patologias que exigen cuidados de tiempo
prolongado, en relacion a hospitalizaciones frecuentes, tratamientos
dolorosos y controles frecuentes, pueden comprometer la calidad de
salud y bienestar de las personas a cargo.

Las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes y cuidadores son
muy similares a los resultados de otras investigaciones en esta
poblacion, donde se considera a la mujer como la principal responsable
del cuidado.

Obtener informacion desde la perspectiva del propio cuidador, aporta un
mejor conocimiento del impacto en salud que el cuidado puede generar
sobre esta poblacion.

Se encontré que el cuidado de los pacientes con enfermedad crénica
repercute en la salud y bienestar de sus cuidadores en un bajo
porcentaje, pese a lo cual, el cuidador percibié que su salud en general

fue buena.

Las dimensiones mejor evaluadas fueron la Funcion Fisica y Dolor
Corporal, por otro lado, las de Salud General y Vitalidad correspondieron

a las dimensiones mas afectadas
Los cuidadores requieren una intervencion oportuna con apoyo médico y

psicolégico de los diferentes sistemas de salud, que les permita prevenir

las consecuencias negativas de desempefar dicha funcién.
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CAPITULO VI

8. RECOMENDACIONES

Brindar apoyo médico, psicologico y social al cuidador, que permita

prevenir, las consecuencias derivadas de su rol como cuidadores.

- Desarrollar sistemas educativos y de asistencia social que brinden
apoyo a los nifilos con enfermedad cronica y a sus familias, de tal
manera, que esta intervencion permita un mejor afrontamiento de la

enfermedad.

- Implementar programas que promuevan el autocuidado para las
personas responsables de la asistencia, previniendo de esta forma, que

los cuidadores se conviertan en pacientes.
- Promover la creacion de asociaciones de padres o familiares en iguales

circunstancias con el objetivo de compartir experiencias que les permitan

un mejor desenvolvimiento en cuento a su rol.
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CAPITULO IX
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VARIABLES DEL CUIDADOR

ANEXOS

ANEXO 1. OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES
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NOMBRE DEFINICION DIMENSION INDICADOR ESCALA
Cuantitativa continua
e Intervalar:
Tiemp_o t_ranscurrido desde o . Fecha de 18 a 35 afios
Edad el nacimiento hasta el Cronolégica en afios nacimiento 36 a 55 afios
momento actual 56 a 64 afios
65 0 mas afios
Caracteristica fenotipica .
Género que diferencia hombre de | Caracteristica fenotipica | Fenotipo Femenino
mujer Masculino
Madre
Lazos consanguineos o Padre
p Abuelos
no consanguineos que . Lazos
Parentesco Lazos consanguineos . Hermanos
unen al proveedor de consanguineos Tios
cuidados con el paciente Otros (especificar)
NUmero de afios . N , ~ Analfabeto
i . Ndmero de afios Ndmero de afios Primaria
Instruccion aprobados en el sistema aprobados aorobados .
educativo formal P P Secundaria
Superior
Situacion civil Soltero
Situacion civil del registrada en la gf\‘;ﬁg; do
Estado civil | cuidador, al momento de | Situacién civil cédula de Vitdo
realizar la encuesta ciudadania oo
Unién libre
Empleado media
Tipo de trabajo que }gmggz Ec;nrﬁpl)igtio
Ocupacion desempefia el cuidador, y Situacion laboral Situacién laboral Ama de casa
gue le genera recursos Jubilado
econémicos .
Pensionado
Nivel Socio- Generacion de recursos
econémico econdmicos de todos los Ingresos mensuales Délares Numeérica
" integrantes de la familia
familiar
que puedan aportar
) Tiempo que lleva el o
Tiempo en . . . Afios -
b cuidador a cargo del Tiempo transcurrido Numérica
el cuidado ; Meses
paciente
) Clasificacién estructural Fam!l!a nuclear
Tipo de de los integrantes de la Situacion familiar Situacion familiar Familia monoparental
Familia familia 9 Familia reestructurada
Grado en que la salud
limita las actividades
fisicas tales como el
Funcién autocuidado, caminar, . . Percepcion del -
c . I Percepcion del cuidador - Numeérica
Fisica subir escaleras, inclinarse, cuidador

coger o llevar pesos, y los
esfuerzos moderados e
intensos
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Rol Fisico

Grado en que la salud
fisica interfiere en el
trabajo y en otras
actividades diarias, lo que
incluye el rendimiento
menor que el deseado, la
limitacién en el tipo de

Percepcion del cuidador

Percepcion del
cuidador

Numeérica

VARIABLES DEL PACIENTE CON ENFERMEDAD CRONICA

NOMB

Rie actividadepEFINICION

DIMENSION

INDICADOR

ESCALA

Dolor
Corporal

La intensidad del dolor y
su efecto en el trabajo
habitual, tanto fuera de
casa como en el hogar.

Percepcion del cuidador

Percepcion del
cuidador

Numeérica

Salud
General

Valoracién personal de la
salud que incluye la salud
actual, las perspectivas de
salud en el futuro y la
resistencia a enfermar.

Percepcion del cuidador

Percepcion del
cuidador

Numeérica

Vitalidad

Sentimiento de energia 'y
vitalidad, frente al
sentimiento de cansancio
y agotamiento.

Percepcion del cuidador

Percepcion del
cuidador

Numeérica

Funcién
Social

Grado en el que los
problemas de salud fisica
0 emocional interfieren en
la vida social habitual

Percepcion del cuidador

Percepcion del
cuidador

Numeérica

Rol
emaocional

Grado en el que los
problemas emocionales
interfieren en el trabajo u
otras actividades diarias,
lo que incluye la reduccién
en el tiempo dedicado a
esas actividades, el
rendimiento menor que el
deseado y una
disminucion del cuidado al
trabajar.

Percepcion del cuidador

Percepcion del
cuidador

Numeérica

Salud
mental

Salud mental general, lo
que incluye la depresion,
la ansiedad, el control de
la conducta y el control
emocional y el efecto
positivo en general.

Percepcion del cuidador

Percepcion del
cuidador

Numérica

Evolucién
declarada
de la Salud

Valoracion de la salud
actual comparada con la
de un afio atras.

Percepcion del cuidador

Percepcion del
cuidador

Numeérica
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Cuantitativa
continua e
Tiempo Intervalar:
transcurrido desde Cronolégica en Fecha de <1 afio
Edad L ~ e .
el nacimiento hasta | afios nacimiento 1 a 4 afios
el momento actual 5a9 afios
10 a 16 afios
Caracteristica
fenotipica que .
Género diferencia hombre | Caracteristica Fenotipo Femenino
de mujer fenotipica Masculino
Requiere 3 meses .-
. . o~ . Controles médicos
de tratamiento Diagnostico clinico o
Enfermedad - ) periédicos, toma ) P
P médico continuo y dado por un A Tipo de Patologia
cronica : - de medicacion
cambios en el facultativo P
. . especifica
estilo de vida
Tiempo .
transcurrido desde ; 1 3n0~
Duracién de el diagndstico Tiempo Afios 5_9 :28:
Enfermedad inicial hasta el transcurrido 0 >
momento actual 10 - 14 afios

ANEXO 2. CUESTIONARIO DE RECOLECCION DE DATOS

CUESTIONARIO DE RECOLECCION DE DATOS SOCIO-DEMOGRAFICOS Y CLINICOS DEL

UNIVERSIDAD DE CUENCA

Postgrado de Pediatria

Hospital José Carrasco Arteaga

PACIENTE DEL CUIDADOR Y DEL PACIENTE CON ENFERMEDAD CRONICA

Marque con una X en el recuadro lo que proceda:

1. Género del paciente:

Femenino
Masculino

2. Edad afios del paciente

3. Diagnéstico del paciente:

4. Tiempo de evolucion de la enfermedad

5. Género del cuidador:

Femenino

afios

Paola Elizabeth Rubio Gonzalez

46



UNIVERSIDAD DE CUENCA

8. Situacién laboral:

Masculino
6. Edad afios del cuidador
7. Estado civil: Soltero/a
Casado/a
Viudo/a

Separado/a y/o divorciado/a

Unioén Libre

Empleado/jornada media

Empleado/jornada completa

Jubilado/a

Ama de casa

10. Nivel de estudios: Analfabeto

Primaria
Secundaria
Superior

11. Tiempo que lleva de cuidador/a:
Menos de un afio:

Més de un afo:

12. Ingresos econdmicos familiares mensuales:

13. Tipo de familia: Nuclear

Monoparental
Reconstituida
Otros (especificar)

9. Parentesco/relacion con la persona cuidada: Hija/o

Madre/padre
Abuelos

Tios

Otros (especificar)

(Sefalar el n°. de meses)
Especificar cuantos afios:

ddlares

ANEXO 3. CUESTIONARIO

CUESTIONARIO DE SALUD SE-36
VERSION ESPANOLA 1.4 (junio de 1999)

INSTRUCCIONES:

Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre
su salud. Sus respuestas permitirin saber como se encuentra
usted ¥ hasta qué punto es capaz de hacer sus actividades
habituales

Conteste cada pregunta tal como se indica. 51 no estd seguro/a
de como respender a una pregunta, por favor conteste lo que le
parezca mas cierto.

Copyright@ 1995 Medical Outcomes Trust
All rights reserved.
(Versién 1.4, Junio 1.999)

Comespondencia.

Dr. Jordi Alonso
Unidad de Investigacion en Servicios Sanitarios
LMLML
Doctor Aiguader, 80
E- 08003 Barcelona, Espafia
Tel +343221 1008
ax. +3432213237
E-mail: pharbas@imim es

SALUD SF-36

DE
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LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A PROBLEMAS
EN SUTRABAJO O EN SUS ACTIVIDADES COTIDIANAS.

13. Duranfe las 4 Gltimas semanas, ;tuvo que reducir el tiempo dedicado al
trabajo 0 a sus actividades cotidianas. a causa de su salud fisica?

10 si

20 No

14. Durante las 4 Gltimas semanas. ;hizo menos de lo que hubiera querido hacer.
a cansa de su salud fisica?

10 si

20 No

15. Duranfe las 4 Gltimas semanas, jtuvo que dejar de hacer algunas tareas en su
trabajo o en sus actividades cotidianas. a causa de su satud fisica?

10 si

20 No

16. Durante las 4 Gltimas semanas, ;tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus
actividades cotidianas (por ejemplo. le costd mis de lo normal). a causa de su
salud fisica?

10 si

20 No

AASF-36 Spain.doc Pigina Sde 11
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U Sl AL, (1T Liiia pala avsl SIU] 205 LIUUEE auus, CUL 0 vt
mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de una hora?

10O Si me limita mucho

20 Si. me limita un poco

3 0 No. no me limita nada

5. Su salud actual, ;le limita para coger o llevar la bolsa de la compra?
1 0O Si. me limita mucho
20 Si, me limita un poco
3 O No. no me limita nada

6. Su salud actual, ;le limita para subir varios pisos por la escalera?
1O Si me limita mucho
20 Si. me limita un poco
3 O No. no me limita nada

7. Su salud actual, ;le limita para subir un solo pise por Ia escalera?
10O Si me limita mucho
20 Si. me limita un poco
3 0 No. no me limita nada

8. Su salud actual, ;le limita para agacharse o arvodillarse?
1 0O Si. me limita mucho
20 Si. me limita un poco
3 O No. no me limita nada

AASF-36 Spain.doc Pigina 3de 11

17. Durante las 4 tltimas semanas, ;tuvo que reducir el tiempo dedicado al
trabajo o a sus actividades cotidianas, a causa de algin problema emocional (como
estar triste, deprimido, o nervioso?

10 st

20 No

18. Durante 1as 4 ultimas semanas. ;hizo menos de lo que hubiera querido hacer. 3
causa de algin problema emocional (como estar triste, deprimido. o nervioso)?
10 si
20 No

19. Durante 1as 4 dltimas semanas. jno hizo su trabajo o sus actividades cotidianas
tan cuidadosamente como de costumbre, a causa de alguin problema emocional
(como estar triste, deprimido. o nervioso)?

10si

20 No

20. Durante las 4 ultimas semanas. ;hasta qué punfo su salud fisica o los
problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales habifnales con la
familia. los amigos, los vecinos u ofras personas?

10 Nada

20 Unpoco

30 Regular

4 O Bastante

5 O Mucho

ANSF-36 Spain.do Pagina 6 de 1
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9 Susalnd actual, e bmra paea canuear un kamerro o mis?
1 3 Si me lunts prcho
20 Si. me timura un poco

3 0 No, no me licxta nada

23, Durange las 4 dltines semanas. | cudnio fiempo esuvo MUy pervioso”
10 Siengre
210 Cam senigre
30 Muchas veces
40 Algunas veces
50 Sélo algmna vez
6 0] Nonca

25, Dharamide Las 4 ultunas semanas, (ousmio tenmpa se smiio tan bajo de moral que
nada podia animarke?

10 Siempre

20 Cas siempre

3 0 Muchas veoes

40 Algunas veces

50 Sélo algma vez

6 0 Nonca

25, Duranse las 4 dltimas semanas. ;oudnio fiempo se siofié calmado ¥ franguilo?
10 Siempre
20 Casi sicmupre
30 Muchas veces
40 Algunas veces
50 Sélo algma vez
60 Mumea

ANIF-36 Spain doe Flging 8 e 11
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21. ;Tuvo dolor en alguna parte del coerpo durante 13s 4 iltimas semanas?

10 Mo, ungmo

20 Si v poco

UNIVERSIDAD DE CUENCA

27. Durante las 4 tltimas semanas. jcudnto tiempo fuvo mucha energia?

10 Siempre

20 Casi siempre

3 O Muchas veces
40 Algunas veces
5O Solo alguna vez
6 0 Nuonca

28. Durante las 4 altimas semanas. jcud:

10 Siempre

20 Casi siempre

3 O Muchas veces
40 Algunas veces
5O Sélo alguna vez
6 00 Nuonca

29. Durante las 4 altimas semanas. ; cué

10 Siempre

200 Casi siempre

3 O Muchas veces
40 Alpunas veces
50O Sélo alguna vez
6 00 Nuonca

A’SF-36 Spain.doc

30. Draranie kas 4 dltimas semanas. |, coanto tiempo se sinfio feliz”
10 Sienpre
20 Casi siempre

300 Mixchas veces
40 Algons veces

POR FAVOR, DIGA SI LE PARECE CIERTA O FALSA
CADA TNA DE LAS SHGUIENTES FRASES.

50 Sélo alguma vez
60 Munca

10 Tomtmente cierta
210 Bastante ciena
30 Nalesé

40 Bastante falsa
50 Totalmente falsa

10 Totalmente cierta
20 Bastante cierta
30 Nolosé

40 Bastante falsa
50 Totabmente faisa

10 Tomlmente ciesta
20 Bastanie cierta
30 Nalosé

40 Bastante falsa
50 Totalmente falsa

36, M salud es excelente
10 Totalmente cierta
2 00 Bastante cierta
30 Nolosé
40 Bastante falsa

50 Totatmente faisa

AEF.36 Spain dos

33. Creo que me pongo enfermo mas falmente que ofras personas.

34, Estoy tan 3o como cualgiiens.

35. Creo que mu =led va a empeomr.

31. Dharanse Las 4 dltipes sepapas, |, coanio tiempo se smho cansado?
10 Siempee
20 Casi siempre
3 0 Minchas veoes
40 Algunas veres
50 Solo algma vez
60 Namea

32, Durane bas 4 dltinves seianas ; eom qué frecuencia ta sahed fisica o dos
problemas emocionales Je han dificnitado sus acrividades sociales (comao visitar a

los amigos o familiares)?
10 Siemgpre
20 Casi siemgre
30 Alpurs veres
40 Sélo alguna vez
50 Namca

A'EF.35 Spain doo Pigina 40 de 71

Plggina 11 g 11
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ANEXO 4. CONSENTIMIENTO INFORMADO

UNIVERSIDAD DE CUENCA e
*ﬂ FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS é
POSTGRADO DE PEDIATRIA ‘

es5s

Sr./Sra. Participante

Yo Paola Elizabeth Rubio Gonzalez, médico, estudiante del postgrado de
pediatria, me encuentro realizando mi tesis con el tema: “Perfil de salud y
bienestar del cuidador del paciente pediatrico con enfermedad cronica atendido
en el Hospital José Carrasco Arteaga de enero a diciembre del 2017”; siendo
necesario para este estudio la participacion de usted como cuidador

Mediante su participacion en la presente investigacion, se pretende, conocer su
experiencia como cuidador de un paciente con diagnéstico de enfermedad
cronica y el principal impacto que esta actividad puede generar sobre su Salud
y Bienestar. La participacion requerida en el estudio consiste en responder un
cuestionario de Salud y un cuestionario de datos socio-demogréaficos. Su
participacion es libre y voluntaria

................................. , en representacion del nifo..................ocoinl
he leido y entendido la informacion expuesta y por lo tanto acepto libremente y
sin ninguna presion participar en la presente investigacion

Firma del participante

Paola Elizabeth Rubio Gonzalez 50
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ANEXO 5. GRAFICOS

Grafico 1. Descripcion de las escalas de salud medidas por SF-36

Funcion Fisica (FF): Limitaciones para realizar todo tipo de actividad fisica, tales como, bafiarse,
vestirse, caminar, agacharse, subir escaleras, levantar pesos y los esfuerzos moderados e intensos. (10
preguntas)

Rol fisico (RF): Problemas en el trabajo y otras actividades diarias como el resultado de la salud fisica.
(4 preguntas).

Dolor corporal (DC): Intensidad del dolor y su efecto en el trabajo habitual, tanto en el hogar como fuera
de casa (2 preguntas).

Salud General (SG): Valoracion personal de la salud que incluye la salud actual, las perspectivas de
salud en el futuro y la resistencia a enfermar (5 preguntas).

Vitalidad (VT): Sensacion de energia y vitalidad, en contraposicion a la sensacion de cansancio y
agotamiento (4 preguntas).

Funcién Social (FS): Interferencia con la vida social habitual debido a problemas fisicos 0 emocionales(2
preguntas).

Rol Emocional (RE): Problemas con el trabajo u otras actividades diarias como consecuencia de
problemas emocionales (3 preguntas).

Salud Mental (SM): Salud mental general, incluyendo depresion, ansiedad, control de la conducta o
bienestar general (5 preguntas).

Fuente: Olivares-Tirado P. Perfil del Estado de Salud de los Beneficiarios de Isapres - Perfil del Estado de Salud de

los Beneficiarios de Isapres [Internet]. Biblioteca digital. Superintendencia de Salud. Gobierno de Chile. 2005
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Gréafico 2. Modelo de Medicién del SF-36

Preguntas Escalas Medidas de
Resumen

3a Actividades Vigorosas

3b.- Actividades moderada

3c.- Levantar bolsa compras

3d.-Subir varios pisos

3e.-Subir un piso

3f-Agacharse, arrodillarse Funcion Fisica (FF)
3g.-Caminar 1 Km

3h.-Caminar algunas cuadras

3i.-Caminar una cuadra

3j.-Banarse, vestirse

4a.-disminuyd el tiempo

4b.- menos cumplimiento Rol fisico (RF) Componente de
4c.-algo limitado Salud Fisica (CSF)
4d .- tuvo dificultad

7.- magnitud del dolor Dolor corporal (DC)
8.- interferencia del dolor

1.-resultado EVGFP*

11a.-Se enferma facil
11b.-tan saludable como otros Salud General (SGY **
11c.- salud va a empeorar

11d.- salud excelente

9a.-animado

9e.- con energia Vitalidad (VT) **
9g.-agotado

9i.-cansado
6.- alcance social Funcién Socia (FS)*™* Componente de
10.- magnitud(tiempo) social Salud Mental (CSM)

5a.- disminuyé el tiempo

5b.- menos cumpﬁmiento/ Rol Emocional (RE)
5c.- no cuidadoso

9b.-nervioso

9c.-desanimado

9d.- tranquilo Salud Mental (SM)
of -triste

9h.-feliz

Fuente: Olivares-Tirado P. Perfil del Estado de Salud de los Beneficiarios de Isapres - Perfil del Estado de Salud de

los Beneficiarios de Isapres [Internet]. Biblioteca digital. Superintendencia de Salud. Gobierno de Chile. 2005
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