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PROLOGO

La investigacion de los problemas de salud y enfermedad desde diferentes
perspectivas tedricas y metodoldgicas cobra especial relevancia en la busqueda de
respuestas que -llevadas a la practica- permitan implementar acciones que redunden
en la mejora de la calidad de vida de la poblacion. El enfermo, la familia, el cuidador, el
profesional de la salud o la poblaciéon en general son, asi, protagonistas de los trabajos
que se exponen en el presente documento, los cuales -desde distintas disciplinas como la
medicina, la enfermeria, la psicologia o la epidemiologia, entre otras- se enfocan en temas
oportunos y pertinentes para la practica sanitaria.

En tal sentido, aspectos tales como el tratamiento de padecimientos y su
relacion con la calidad de vida del paciente, el papel de la familia en el cuidado de la
salud, la pandemia de COVID 19 y sus distintas implicaciones para los adultos mayores,
la situacion de los cuidadores, la utilizacion de la tecnologia para la deteccion oportuna
de problemas en el embarazo, la educacion ambiental en los programas de estudios en el
campo de la salud o la experiencia del profesional de la salud en el papel de enfermo son
algunos de los topicos que - utilizando tanto técnicas cuantitativas como cualitativas- se
exploran en este documento.

El presente volumen, segundo de la serie Ciencias de la Salud: Investigacion y
Practica, esta compuesto por 12 capitulos que se concentran en seis ejes tematicos: Salud
Familiar y Comunitaria, Enfermedades, Tratamientos y Calidad de Vida, Enfermedades
Infecciosas, Salud Mental y Cuidados, Tecnologia y Salud y Salud y Educacion. Esta
forma de organizar el libro ofrece a los lectores la posibilidad de detenerse a examinar
con mas detalle cada una de estas tematicas y de igual modo, permite hallar con mayor
facilidad trabajos que coinciden en su objeto de estudio o en el contexto particular en
que se desarrollan.

Autores de Chile, Espana, México y Portugal colaboran con sus articulos en
esta obra, brindando a los interesados en las ciencias de la salud la oportunidad de
acercarse a la situacion sanitaria que viven los paises iberoamericanos y las realidades
y desafios a los que se enfrentan. Convidamos a los lectores interesados en esta area
del conocimiento a revisar los distintos capitulos de este documento, esperando que el

mismo satisfaga sus expectativas.

Dr. Guillermo Julian Gonzéalez-Pérez

Dra. Maria Guadalupe Vega-Lopez
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RESUMEN: Introduccion: La promocion
de la salud familiar es una disciplina crucial
en la busqueda de un bienestar o6ptimo
para todas las personas, pero se necesita
atencion especial para los cuidadores de
ninos con discapacidad. Objetivo: Describir
la capacidad de autocuidado, red de apoyo

' Articulo derivado de tesis de magister. Sin conflictos de
interés de los autores.
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social y percepcion de calidad de vida en
cuidadores de niflos y nifas en situacion de
discapacidad en una sala de rehabilitacion
infantii en Concepcion, Chile. Método:
Realizado con metodologia cuantitativa,
utilizando un cuestionario de sobrecarga y un
cuestionario de calidad de vida. Resultados:
Los principales resultados obtenidos del
diagnoéstico aplicado, son que, al menos
dos tercios de los cuidadores experimenté
sobrecarga asociada al cuidado, y la mayoria
de los encuestados percibe una calidad de
vida media. Conclusion: Atender la sobrecarga
de los cuidadores, mejorar su calidad de vida
con redes de apoyo robustas, y desarrollar
politicas publicas inclusivas y efectivas que
reconozcan y mitiguen la carga de cuidado.
PALABRAS CLAVE: Ninos en situacion de
discapacidad. Discapacidad. Sobrecarga del
cuidador. Bienestar. Autocuidado.

CAREGIVERS OF  CHILDREN

DISABILITIES

WITH

ABSTRACT: Introduction: The promotion
of family health is a crucial discipline in the
pursuit of optimal well-being for all individuals,
but special attention is needed for caregivers
of children with disabilities. Objective: To
describe the self-care capacity, social support
network, and perceived quality of life among
caregivers of children with disabilities at a
children’s rehabilitation center in Concepcion,
Chile. Method: Conducted using quantitative
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methodology, utilizing a burden questionnaire and a quality-of-life questionnaire. Results:
The main results from the applied diagnosis show that at least two-thirds of the caregivers
experienced caregiving-related burden, and the majority of respondents perceive an
average quality of life. Conclusion: Address the caregivers’ burden, improve their quality
of life with robust support networks, and develop inclusive and effective public policies
that recognize and mitigate the caregiving burden.

KEYWORDS: Children with disabilities. Disability. Caregiver burden. Well-being. Self-care.

1INTRODUCCION

La promocion de la salud familiar es crucial en la busqueda de bienestar para las
personas, independientemente de sus circunstancias . Sin embargo, en salud familiar,
existe un grupo vulnerable que merece una atencion especial: los cuidadores de nifios y
ninas con discapacidad. La realidad del cuidado de personas con discapacidad en Chile,
segun el 3er Estudio Nacional de la Discapacidad @, plantea un escenario complejo que
demanda respuestas urgentes. Con un considerable porcentaje de la poblacion afectada
(17%), el papel de los cuidadores es fundamental.

El cuidado de personas con dependencia, mayormente realizado dentro del hogar
y no remunerado, recae en mujeres (69,9%), conyuges, convivientes, hijas o hijastras,
mayormente de 45 anos en adelante. De los cuidadores principales el 76,2% de los
casos es la madre. Este fendmeno evidencia una carga desproporcionada sobre estos
cuidadores. El estudio revela que los cuidadores experimentan una sobrecarga intensa
(32,4%), con implicaciones negativas para su salud fisica, mental y social.

Esto significa que, el peso del cuidado recae en las mujeres de la familia, lo que
puede llevar a una sobrecarga significativa, es decir, que altere se forma negativa su
bienestar ©.

Ademas, las caracteristicas de la discapacidad y su grado de dependencia
pueden variar ampliamente, lo que sugiere que no existe una solucion Unica para abordar
las necesidades de cuidado. Esta diversidad en las necesidades de cuidado, combinada
con la falta de apoyo, puede tener un impacto significativo en la vida de los cuidadores vy,
en ultima instancia, en su calidad de vida ©.

El papel de los cuidadores es fundamental para mantener la conexion de las
personas con discapacidad con la comunidad y para brindarles la atencion necesaria.
No obstante, las responsabilidades asignadas a los cuidadores pueden afectar su vida
familiar y social ©.

La falta de atencion a la salud mental de los cuidadores ha sido un tema

subestimado, a pesar de que estudios, como el llevado a cabo en poblacion escolar®,
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demuestran que los cuidadores de niflos con discapacidad multiple experimentan altos
niveles de sobrecarga emocional y una menor calidad de vida en diversos aspectos.

Segun el lll Estudio Nacional de la Discapacidad @, de la poblacion entre 2 y 17
anos, un 14,7% esta en situacion de discapacidad. De este grupo, un 95,8% tiene como
cuidador principal un familiar.

Una alteracion o enfermedad limita diferentes aspectos del desarrollo infantil,
y generan profundos cambios en la dinamica familiar. Las personas con discapacidad
suelen necesitar apoyo para realizar sus actividades cotidianas; en consecuencia, esta
necesidad se extiende a sus familias y/o cuidadores “.

En un estudio que se realizd en poblacion escolar, mostré que los cuidadores de
ninos con discapacidad multiple presentaron un mayor nivel de sobrecarga emocional y
menor calidad de vida en la funcién, dolor corporal y salud general ©.

Dentro de la cartera de servicios que ofrece actualmente el gobierno de Chile en
la materia de cuidados, existe Chile Cuida, que forma parte del Sistema de proteccion
social del Estado, y tiene como mision acompanar y apoyar a través de diferentes
servicios, a las personas en situacion dependencia, sus cuidadores y cuidadoras, sus
hogares y su red de apoyo. Respecto a este sistema, sélo participan 20 comunas, y esta
dirigido al 60% de los hogares mas vulnerables segun el registro social de hogares. Es
decir, es un apoyo parcial y no es de acceso universal ©.

En una revision de politicas dirigidas a los cuidadores de personas no
autovalentes en diferentes paises, reportd que, en Chile, el Ministerio de Salud reconoce
que las consecuencias del cuidado pueden provocar dificultades al cuidador es distintos
ambitos de su vida, por lo tanto, recomienda fomentar el autocuidado en el cuidador, y
que el equipo de salud debe “cautelar y reforzar” la mantencion de salud del cuidador en
diferentes aspectos ©.

En paises como Alemania y Espana, las politicas publicas incluyen prestaciones
especificas dirigidas a los cuidadores de personas dependientes, tanto en ambitos
economicos como capacitacion, apoyo socioemocional ©.

El bajo nivel de estrategias de autocuidado, complicaciones de salud de los nifios
y nifas, el escaso tiempo para tener participacion social, sumado a la incertidumbre y
pobre red de apoyo, genera agotamiento psicologico y emocional, llevando a un nivel de
estrés cronico, que finalmente recae en una sobrecarga del mismo cuidador @,

Respecto a los efectos que pueden generar el aumento de la sobrecarga del
cuidador, en un estudio, se reportd que la mayoria de los cuidadores consideraban

que cuidar a una persona con discapacidad exigia esfuerzo fisico drastico, algunos
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reportaban insomnio y que se sentian sobrepasados, ademas, se descubrid que al menos
un tercio de los cuidadores padecian ansiedad y consumian ansioliticos, y que el 50% de
los cuidadores no asistia a control médico desde hace 6 meses ©.

Algunas investigaciones sefalan que la sobrecarga que perciben los cuidadores,
produce deterioro de la salud mental y fisica, generando principalmente depresion y
ansiedad, asi como también elevados niveles de estrés ©.

Asi, investigaciones sefialan que los efectos que producen la sobrecarga en un
cuidador informal de un nifio con discapacidad, contribuyen a disminuir la percepcion de
calidad de vida “,

Desde la teoria, se evidencia una gran sobrecarga y disminucion de la calidad de
vida en las personas que tienen a su cuidado un nifio o nifa con discapacidad, influyendo
en su salud fisica, emocional y mental. Ademas, se evidencia que se sobrelleva de mejor
manera los niveles de sobrecarga y calidad de vida en personas que tienen mejor nivel
educacional y que tienen apoyo externo .

Ademas, en la literatura se menciona la necesidad de intervenir para brindar mayor
apoyo a los cuidadores @"20),

Se observa que en general los nifos y nifias con discapacidad tienen un solo
cuidador que se lleva la totalidad de la carga, y generalmente la red de apoyo es pobre @,

Se describe al cuidador informal como aquella persona que asume las principales
tareas y responsabilidades de cuidar, sin percibir remuneraciéon econdmica; siendo
habitualmente un familiar, amigo o incluso un vecino de la persona dependiente y cuidador
formal como aquel profesional de una institucidon publica, entidad o auténomo que recibe
honorarios por las tareas que realiza 2.

Se menciona ademas que existe un predominio de las mujeres en el rol de
cuidadoras de usuarios dependientes. La mayoria de estas mujeres se encuentran sin
empleo, con un nivel educativo bajo y con ingresos bajos. A su vez, el rol del cuidador
principal es invisibilizado, no es reconocido socialmente, no es remunerado y mayormente
asumido por mujeres 3,

Respecto a la sobrecarga del cuidador es la autopercepcion que tienen los
cuidadores al experimentar el rol de cuidador y los conflictos que se generan, pudiendo
asi generar alteraciones en su bienestar. El sindrome de Burnout es una respuesta
inadecuada al estrés cronico, caracterizado por tres dimensiones: agotamiento emocional,
despersonalizacion y falta o disminucion de la realizacion personal en el trabajo ©.

Este sindrome se caracteriza por la pérdida de interés en relacidén con su actividad

laboral, es decir, estos eventos dejan de tener importancia o relevancia para el que los
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ejerce perdiendo importancia al esfuerzo personal, y comenzando a tener actitudes
negativas e insensibilidad afectiva, sentimientos de insatisfaccion personal, disminuyendo

el desempenfio en la realizacion de tareas ™.

2 SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Segun la OMS @ se define cuidados a largo plazo como las actividades que
realizan terceras personas a otras, por haber perdido gran parte o toda de su autonomia,
con el fin de mantener su nivel de capacidad funcional de acuerdo con sus derechos
fundamentales, su libertad y su dignidad.

Cuando ocurre una crisis no normativa en la familia, como es el nacimiento
de un hijo o hija con alteraciones del desarrollo, que lo llevan a tener algun tipo de
discapacidad, la etapa de cuidados se prolonga o incluso permanece a lo largo de toda
la vida de ese nifo/a, incluso llegada la edad adulta. Por lo que los padres, ademas de
su rol de formadores en la crianza, se hacen cuidadores informales de una persona con
dependencia.

Al respecto, ™ plantea que como padres, el cuidado es una parte normal de la vida;
sin embargo, cuando un nifio/a requiere cuidados adicionales debido a su discapacidad,
puede empezar a sentirse mas como una carga con informacion y habilidades
insuficientes relacionadas con el cuidado de los nifios con discapacidad, los cuidadores y
los padres son mas propensos a experimentar un alto estrés y malos resultados de salud
en comparacion con aquellos que no tienen que cuidar a un nifio con discapacidad .

Respecto al concepto de cuidador, se define como aquel que ayuda, cuida y asiste
a cualquier persona con una dolencia médica ™. Los cuidadores remunerados por su
trabajo se consideran cuidadores formales, mientras que los cuidadores informales son
los que prestan cuidados por afecto y no por un interés comercial y suelen ser un pariente
o un familiar ®.

Las jornadas de cuidado son habitualmente prolongadas y permanente. En
algunos casos, por ser enfermedades cronicas, el periodo de cuidado suele ser indefinido,
requiriendo de una reorganizacion familiar, laboral y de la vida social, lo que genera un
importante impacto, muchas veces efectos negativos, en distintas areas de la vida del
cuidador .

Muchos cuidadores consideran que no tienen tiempo para cuidarse a si mismos,
ademas de su estresante funcion de cuidar a un nifo/a con discapacidad, y estos
cuidadores son mas propensos a tener una peor salud fisica y emocional, incluida la

depresion y la ansiedad (9,
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En la literatura, la carga excesiva del cuidador se presenta como un problema
multidimensional. Entre ellas se encuentran los aspectos fisicos, los aspectos mentales,
los problemas sociales y las dificultades econdmicas vinculadas a la interrupcion del
empleo de los padres, asi como a los costos del tratamiento @9,

Respecto al concepto de sobrecarga del cuidador, se define como la percepcion
subjetiva de la presion o estrés asociada al cuidado. La sobrecarga tiene dos dimensiones,
sobrecarga objetiva y sobrecarga subjetiva. La sobrecarga objetiva esta definida como
los problemas actuales asociados al cuidado, mientras que la sobrecarga subjetiva se
refiere a las emociones asociadas al cuidado, como por ejemplo: la ansiedad .

Se han identificado factores que se asocian a la sobrecarga del cuidador, tales
como: el aislamiento social, el incremento de tareas tanto en casa como fuera de ella,
el tener la responsabilidad exclusiva del cuidado de su familiar, problemas econdmicos
y abandono laboral por parte del cuidador. Esto trae como consecuencia, problemas
socioeconémicos y en la salud del cuidador, tanto fisicos como mentales, que afectan
actividades recreacionales, relaciones con sus amistades, vida personal y de pareja,
equilibrio emocional y libertad @9,

Durante las ultimas décadas, se ha estudiado de manera considerable la
sobrecarga del cuidador en gerontologia, sin embargo, se han encontrado pocos estudios
publicados con respecto a la sobrecarga del cuidador de nifios/as con enfermedades
cronicas. A diferencia del cuidado de un adulto, hacerse cargo de un nifio/a con una

enfermedad crénica implica desafios aliin mayores 9,

3 AUTOCUIDADO

El autocuidado es una estrategia de prevencion y promocion de conductas
saludables, que lleva a la persona a convertirse en gestor de su propia salud, fomentando
asi, su autocontrol y su autonomia. Por lo que el estado de salud de una persona depende,
en gran medida, de los cuidados que se brinde asi misma @,

El autocuidado es definido como “la capacidad de individuos, familias y
comunidades para promover la salud, prevenir enfermedades, mantener la salud y hacer
frente a las enfermedades y discapacidad con o sin el apoyo de un proveedor de atencién
médica”. Y también se refiere a una actitud activa y responsable con respecto a la calidad
de vida O

En este sentido, la capacidad de gestion de autocuidado es una cualidad,
aptitud o habilidad como capacidad fundamental que agrupa las habilidades basicas

del individuo, sensacion, percepcion, memoria y orientacion, los componentes de
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poder, capacidades especificas relacionadas con la habilidad del individuo para
comprometerse en el autocuidado, y las capacidades para operaciones de autocuidado
(22 Esta variable se va vulnerando en el cuidador/a, ya que vela por el bienestar de la
persona que cuida, olvidando su bienestar propio o conducta de autocuidado 2,

Para @, el autocuidado se compone de las siguientes dimensiones e indicadores:

> Dimension Fisica: el ejercicio fisico, la alimentacion, mantenimiento de
la salud, habitos nocivos, suefo y el descanso, y conocimiento sobre
enfermedades.

> Dimension Psicologica: los estados emocionales predominantes:

autovaloracion, estrategias de afrontamiento, funcionamiento cognitivo y
proyectos futuros.

> Dimension Social: redes de apoyo, uso del tiempo libre, relaciones familiares,

afectivas, laborales y personales, y actividades de ocio y esparcimiento.

Quevedo ??, destacan que las estrategias de autocuidado deben centrarse en:

El mantenimiento de posturas y movimientos adecuados, para evitar riesgos en
la musculatura del cuerpo; la realizacion de actividades y deporte; la importancia de
tener tiempo libre; el pasar tiempo con amigos; descanso, el cuidado de uno mismo y
el tener suficientes horas de suefio; la estimulacion de redes de apoyo y el bienestar

como prioridad.

4 METODO

La opcidn metodologica, respecto a técnicas e instrumentos, que se empled para

realizar el diagndstico fue cuantitativa, mediante utilizacion de dos cuestionarios.

41 DESCRIPCION LOS/AS PARTICIPANTES

Los participantes, cuidadores/as principales de 24 nifios y niflas con alteraciones
neuroldgicas.

La distribucién numérica del grupo total es de 2 cuidadores hombres, y 22
cuidadoras mujeres, de edades entre 20 y 49 anos.

El género de los participantes, hay un mayor nimero de mujeres en el grupo,
91,7%, en comparacion con los hombres, 8,3% restante.

La mayoria de los cuidadores son madres de los nifios y nifias, dedicadas casi
en tiempo completo a su cuidado. También hay principalmente abuelas que apoyan en el

cuidado, y una menor parte son padres.
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4.2 INSTRUMENTOS

Cuestionario 1: Escala de Sobrecarga de Cuidador de Zarit

Es un instrumento validado en Chile el afio 2009, que cuenta con 22 items en base
a 4 dimensiones asociadas al indice global de sobrecarga, personal, emocional, social y
econodmica. Las preguntas son de tipo Likert de 5 opciones (1-5 puntos), cuyos resultados
se suman en un puntaje total (22-110 puntos). Los resultados pueden interpretarse
como: Ausencia de sobrecarga menor a 46 puntos, sobrecarga ligera de 47 a 55 puntos,
sobrecarga intensa de 56 a 110 puntos. La sobrecarga ligera representa un factor de
riesgo para generar sobrecarga intensa. La sobrecarga intensa esta estrechamente

relacionada con una mayor morbimortalidad médica, psiquiatrica y social del cuidador.

Objetivo del cuestionario:

Evalua la percepcion de calidad de vida, capacidad de autocuidado, red de apoyo
social y competencias para afrontar problemas conductuales y clinicos del paciente

cuidado, en cuidadores de personas dependientes.

Variable de interés:

1.- Identificacion; 2.- Nivel de sobrecarga asociada al cuidado.

Tabla 1. Operacionalizacion de las variables de interés, cuestionario 1.

Variable general Variable intermedia o dimensiones Variables empiricas o indicadores
Identificacion sujeto Caracterizacion del cuidador Sexo /Edad /Sector del que proviene/
investigacion Relacion con el nifo o nina
Nivel de sobrecarga Calidad de vida Sin especificar

Capacidad de autocuidado Sin especificar

Red de apoyo social Sin especificar

Competencias para  afrontar Sin especificar
problemas conductuales y clinicos
del nifio

Fuente: Tomado de Validacién en Chile de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit en sus versiones original
y abreviada. Hayo . et al. Revista Chilena de Medicina, 2009.

Cuestionario 2: Cuestionario de Calidad de Vida (WHOQOL-BREF)

El cuestionario es uninstrumento validado en Chile el afio 2011, es autoadministrado

y consta de 26 items, y genera un perfil de 4 dimensiones: salud fisica, salud psicoldgica,
relaciones sociales y ambiente. Puntuaciones mayores indican mejor calidad de vida, las
escalas de respuesta son de tipo Likert, con 5 opciones de respuesta, siendo el puntaje
total 130 puntos. El resultado se puede interpretar por dimension, o segun el puntaje total.
Mayores puntajes indican mejor calidad de vida. Este cuestionario no tiene clasificacion

ya que mide tendencias de calidad de vida a nivel subjetivo.
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Objetivo del cuestionario:

Evaluar la percepcion de calidad de vida segun el usuario, en las dimensiones

como salud fisica, salud psicoldgica, relaciones sociales y ambiente.

Variable de interés:

1.- Identificacion; 2.-Percepcioén de calidad de vida.

Tabla 2. Operacionalizacion de las variables de interés cuestionario 2.

Variable general Variable intermedia o dimensiones Variables empiricas o indicadores
Identificacion sujeto Caracterizacion del cuidador Sexo /Edad /Sector del que proviene
investigacion

Percepcion de Salud fisica Dolor/Dependencia en  medicinas/
calidad de vida Energia para la vida diaria/Movilidad/

Suefio y descanso/Actividades de la
vida diaria/Capacidad de trabajo

Salud psicoldgica Sentimientos  positivos/Espiritualidad/
Pensamiento, aprendizaje, memoria/
Imagen corporal/Autoestima/
Sentimientos negativos

Relaciones sociales Relaciones personales/Actividad sexual/
apoyo social

Ambiente Libertad y seguridad/Ambiente fisico/

Recursos economicos/Oportunidad de
informacion/Ocio y descanso/Hogar/
Atencion sanitaria/Transporte

Fuente: Tomado de Validacion del cuestionario WHOQOL-BREF en adultos chilenos. Espinoza . et al. Revista
Chilena de Medicina. 2011.

5 PROCEDIMIENTO DE APLICACION

Para asegurar rigurosidad en el procedimiento de aplicacion de instrumentos se

realizaron algunos pasos previos a la aplicacion descritos a continuacion:

Eleccidn de cuestionarios: se eligio la Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

y el Cuestionario de Calidad de Vida (WHOQOL-BREF), ya que estos cuestionarios estan
validados para la poblacion chilena, y evalian principalmente la percepcion de calidad de
vida. Se decidi6 aplicar dos cuestionarios, ya que el primero, la escala de Zarit, se enfoca
en la sobrecarga asociada a los cuidadores de personas con dependencia y la calidad
de vida relacionada con el cuidado. Y el cuestionario de calidad de vida se enfoca en la
percepcion en diferentes ambitos, no necesariamente asociada al cuidado, por lo que se

puede obtener datos con enfoque integral.

Presentacion de instrumento a los cuidadores: antes de comenzar la

aplicacion de los cuestionarios se les explico a los cuidadores la necesidad de indagar
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sobre aspectos que relacionados con la calidad de vida que perciben y la carga que
implica cuidar a sus nifos o nifas. Ademas, se entregd un consentimiento informado
que explicaba por escrito los pasos a seguir del diagnodstico y cuestionarios aplicados,
incluyendo aspectos éticos como el resguardo de la informacion entregada y

confidencialidad anonimato en el proceso.

6 RESULTADOS Y ANALISIS
6.1 CARACTERIZACION DE LOS Y LAS PARTICIPANTES

Del total de 24 encuestados, 22 personas pertenecen al género femenino, siendo
ellas un 91,7% del total y 2 personas pertenecientes al género masculino, representando
un 8,3% del total.

Los participantes provienen de la comuna de Concepcion, y son cuidadores/as de
ninos y ninas que asisten a una sala de rehabilitacion infantil municipal. Cabe sefalar, que
los 24 encuestados son madres y/o padres de los nifios y nifias que cuidan.

En la tabla 3, se presenta la distribucion de encuestados segun grupo etario,

categorizando a las personas en 3 grupos, segun la informacién obtenida.

Tabla 3. Distribucion de encuestados segun grupo etario.

Grupo etario N° de sujetos Porcentaje
20 - 29 anos 4 16,7%
30 - 39 afios 15 62,5%
40 - 49 afos 5 20,8%

En la tabla 4, se presenta el nivel de estudios que tienen los participantes. En
este caso, se ha categorizado a los participantes de acuerdo a si tienen estudios de

ensefanza media, técnicos o universitarios.

Tabla 4. Distribucion de encuestados segun estudios.

Especialidad de los encuestados N° de sujetos porcentaje
Ensefianza media 6 25%
Técnicos 10 MN,7%
Universitarios 8 33,3%

6.2 RESULTADOS PARA ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR “ZARIT”

A continuacién, se presentan los resultados de la escala de valoracion de

sobrecarga aplicada a los cuidadores.
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Tabla 5. Distribucion de encuestados segun resultado de escala Zarit.

RESULTADO Frecuencia Porcentaje
Ausencia de sobrecarga 8 33.3%
Sobrecarga ligera 7 29.2 %
Sobrecarga intensa 9 375 %
Total 24 100 %

Un tercio de los encuestados refiere tener ausencia de sobrecarga, y dos tercios

de los encuestados refiere algun grado de sobrecarga asociada al cuidado.

6.3 CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA WHOQOL-BREF

A continuacion se presentan los resultados del cuestionario de calidad de vida
WHOQOL-BREF, aplicado a los encuestados.

El promedio por dimension es cercano a 3, que en la escala de Likert corresponde
a “normal”. La Dimensién de salud fisica y de relaciones sociales obtuvieron el menor
promedio, correspondiente a 2,9. Ademas, el rango entre puntajes minimos y maximos
muestra que la mayoria de las dimensiones llegaron a puntaje 4, que corresponde a
“Bastante satisfecho”, y hubo puntajes minimos de 1, que corresponde a “muy insatisfecho”.

Respecto a los puntajes totales, el promedio es de 81,9 puntos, siendo 56 puntos
el minimo obtenido, y el maximo 108 puntos. Cabe destacar que la escala tiene un puntaje
maximo de 130 puntos.

Figura 1. Dimensién entre hombres y mujeres.
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La figura 1 muestra las diferencias que existen por dimension entre hombres y
mujeres. Los hombres tienden a tener una mejor percepcion de calidad de vida en la

dimension psicoldgica, relaciones sociales y ambiente. Respecto a los puntajes totales,
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se evidencia mayor puntaje en hombres que en mujeres, esto significa que los hombres
tienen la percepcion de una mejor calidad de vida respecto a las mujeres.

Las principales diferencias es que el grupo de 20 a 29 anos tiende a tener una
menor calidad de vida segun el puntaje total. El grupo que obtuvo mayores puntajes
segun puntaje total fue el grupo de 40 a 49 afnos de edad. La dimension de salud fisica, el
grupo de 20 a 29 afos presenta menor puntaje promedio, obteniendo 2,54 puntos, y en el
grupo de 30 a 39 anos se obtuvo el mayor puntaje promedio, obteniendo 2,99 puntos. En
la dimension psicoldgica, se observan puntajes muy similares entre los grupos de 30 a 39
anos y 40 a 49 anos, y en el grupo de 20 a 29 anos se observa menor puntaje, siendo 3,29
puntos. En la dimension de relaciones sociales se observa mayor diferencia, obteniendo
mayor puntaje el grupo de 20 a 29 anos, con 3,42 puntos, luego el grupo de 40 a 49 anos
con 3,33 puntos, y un menor puntaje en el grupo de 30 a 39 anos.

En la dimension de ambiente, se observa mayor puntaje en el grupo de 40 a 49

afnos, y menor puntaje en el grupo de 20 a 29 afos.

Figura 2.
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La figura 2 muestra en qué puntaje se concentra la mayor cantidad de
encuestados, observandose que la mayoria de los encuestados tiene 80 a 90 puntos

como resultado, lo que corresponde a 61,5% - 69% del puntaje total.

7 DISCUSION Y CONCLUSIONES

La identidad personal en la sobrecarga del cuidador es un tema significativo en
el cuidado de personas con discapacidad. Los resultados revelan que dos tercios de los
cuidadores experimentan sobrecarga, un 37.5% reportando sobrecarga intensa. Este

hallazgo es consistente con otros estudios que indican una alta prevalencia de sobrecarga
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entre los cuidadores de nifios con discapacidades multiples © 4. Esto tiene implicaciones
negativas para la salud fisica, mental y social de los cuidadores, con riesgo de padecer
ansiedad, depresion y otros problemas de salud.

La percepcion de la calidad de vida entre los cuidadores es generalmente media,
con diferencias segun el géneroy la edad. Los hombres reportan una mejor calidad de vida
en las dimensiones psicoldgica, relaciones sociales y ambiente. Esto refleja diferencias
en la distribucion de las responsabilidades de cuidado y el acceso a redes de apoyo @9,
Ademas, los cuidadores jovenes tienden a reportar una peor calidad de vida, lo que puede
deberse a una menor experiencia y preparacion para el rol de cuidador.

El estudio destaca la insuficiencia de las redes de apoyo y las estrategias de
autocuidado entre los cuidadores ). Es esencial desarrollar programas y politicas que
fortalezcan las redes de apoyo y promuevan el autocuidado entre los cuidadores 29, El
autocuidado es una estrategia clave para prevenir y manejar el estrés y la sobrecarga, y
debe ser promovido activamente entre los cuidadores.

Las politicas actuales en Chile, como el programa Chile Cuida, representan un
paso positivo, pero son insuficientes. Este programa solo cubre a un porcentaje limitado de
la poblacién mas vulnerable, dejando fuera a muchos cuidadores que también necesitan
apoyo ©. En contraste, paises como Alemania y Espafa han implementado politicas mas
integrales que incluyen apoyo economico, capacitacion y soporte socioemocional para
los cuidadores ©. Chile necesita expandir la cobertura de sus programas y mejorar su

accesibilidad para aliviar la carga de los cuidadores y mejorar su calidad de vida.
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