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1. EL PROBLEMA

1.1 Planteamiento del problema.

El informe mundial sobre discapacidad realizado por la Organizacion Mundial de la Salud
y el Banco Mundial en el afio 2011, estima que mas de mil millones de personas viven en
todo el mundo con alguna forma de discapacidad; de ellas, casi 200 millones experimentan

dificultades considerables en su funcionamiento. (1)

En la India la incidencia de nifios con PCI, refiere que por cada 1000 nacidos vivos 5 nifios
presentan PCI. EE.UU. Presenta una incidencia que 3 nifios presentan PCI por cada 1000

nacidos vivos.(2)

En nuestro pais, el censo dado por el INEI en el afio 2017, dio por resultado que “hay 3
millones 51 mil 612 personas que manifiestan alguna discapacidad, que representa el
10,4% del total de la poblacion”. Segln el tipo de discapacidad tenemos que la cantidad de
personas que tienen dificultad para moverse o caminar son de 15,1% lo que equivale a 462

mil 60 personas” (3)(4)

A esto se suma un incremento del diagndstico de paralisis cerebral (PC). Su incidencia en
los ultimos 40 afios es del 2-5 por 1,000 nifios nacidos vivos. “La PC describe un grupo de
trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y de la postura, que causan
limitaciones en la actividad y que son atribuidos a alteraciones no progresivas ocurridas en
el desarrollo cerebral del feto o del lactante. Los trastornos motores de la paralisis cerebral
estdn a menudo acompafiados por alteraciones de la sensacion, percepcion, cognicion,
comunicacion y conducta, por epilepsia y por problemas musculoesqueléticos

secundarios.” (5)(6)


https://paperpile.com/c/cjgqDD/zfeK
https://paperpile.com/c/cjgqDD/prRY
https://paperpile.com/c/cjgqDD/acph
https://paperpile.com/c/cjgqDD/acph
https://paperpile.com/c/cjgqDD/d7Gz
https://paperpile.com/c/cjgqDD/d7Gz

Los nifios que presentan problemas crénicos de este tipo, en su mayoria, sus cuidadoras
principales son sus madres. “La mayor parte de los cuidados que necesita un enfermo
cronico esta a cargo de la familia”. Esto trae consecuencias para la propia familia, cuyo
equilibrio se ve afectado por la irrupcion de la enfermedad. El cuidador familiar principal
(que mayoritariamente son mujeres), no son plenamente conscientes o desconocen
totalmente (al igual que el resto de su familia) los riesgos que conlleva el desempefio del
rol en forma prolongada”.(7)(8) La poca funcionalidad del paciente, las horas dedicadas al
cuidado, la ansiedad, la depresién y la salud psiquica son moduladores de la sobrecarga

moderada en cuidadoras mujeres, lo que reafirma la condicion de vulnerabilidad” (9)(10)

Por todo lo revisado, el proyecto tiene como objetivo el saber si existe relacion entre la
sobrecarga del cuidador y el nivel funcional de sus nifios con PCI, para poder lograr una

correcta eficacia en su abordaje e integracion en la sociedad.

1.2. Formulacion del problema.

1.2.1 Problema General:
¢Cudl es la relacion entre sobrecarga en madres y nivel funcional de sus nifios con

paralisis cerebral infantil. Clinica San Juan de Dios. Lima. 20227

1.2.2 Problemas Especificos:
v' ¢Cual es la sobrecarga en madres de la Clinica San Juan de Dios. Lima. 2022?
v ¢Cual es el nivel funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil. Clinica San

Juan de Dios. Lima. 2022?


https://paperpile.com/c/cjgqDD/cEYT
https://paperpile.com/c/cjgqDD/cEYT
https://paperpile.com/c/cjgqDD/xgaP
https://paperpile.com/c/cjgqDD/xgaP

v ¢Cuadl es la relacion entre sobrecarga en madres y la dimensién declbito y volteo
del nivel funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil. Clinica San Juan
de Dios. Lima. 2022?

v ¢Cudl es la relacién entre sobrecarga en madres y la dimensién sentado del nivel
funcional de sus nifios con pardlisis cerebral infantil. Clinica San Juan de Dios.
Lima. 20227

v (Cual es la relacidn entre sobrecarga en madres y la dimension gateo y de rodillas
del nivel funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil. Clinica San Juan
de Dios. Lima. 2022?

v ¢Cudl es la relacién entre sobrecarga en madres y la dimensién de pie del nivel
funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil. Clinica San Juan de Dios.
Lima. 20227

v ¢Cudl es la relacién entre sobrecarga en madres y la dimension andar, correr y
saltar del nivel funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil. Clinica San
Juan de Dios. Lima. 2022?

v' ¢Cuales son las caracteristicas sociodemograficas de los nifios con paralisis

cerebral infantil. Clinica San Juan de Dios. Lima. 2022?

v ¢Cudles son las caracteristicas clinicas de los nifios con paralisis cerebral infantil.

Clinica San Juan de Dios. Lima. 2022?

1.3. Objetivos de la investigacion
1.3.1. Objetivo general
Determinar la relacién entre sobrecarga en madres y nivel funcional de sus nifios con

paralisis cerebral infantil.



1.3.2. Objetivos especificos

v'Identificar la relacién entre sobrecarga en madres y la dimensién decubito y volteo
del nivel funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil.

v'Identificar la relacion entre sobrecarga en madres y la dimensién sentado del nivel
funcional de sus nifios con parélisis cerebral infantil.

v' Identificar la relacién entre sobrecarga en madres y la dimension gateo y de
rodillas del nivel funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil.

v" Identificar la relacion entre sobrecarga en madres y la dimension de pie del nivel
funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil.

v'Identificar la relacién entre sobrecarga en madres y la dimension andar, correr y
saltar del nivel funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil.

v'Identificar las caracteristicas sociodemograficas de los nifios con paralisis cerebral
infantil.

v' Identificar las caracteristicas clinicas de los nifios con paralisis cerebral infantil.

1.4 Justificacion.

1.4.1 Justificacion Tedrica

El nacimiento de un hijo produce grandes expectativas en los padres y el entorno
familiar, quienes proyectan en ellos muchas de sus aspiraciones no alcanzadas,
buscando que consigan mas de lo que ellos tuvieron. Pero cualquier acontecimiento
que genere una discapacidad, altera la dindmica familiar. “Los padres experimentan
durante los primeros momentos una serie de emociones complejas y cambiantes, que
incluyen el shock, la angustia, la negacion o la rabia”, haciendo que presenten

sobrecargas. (9)(11)


https://paperpile.com/c/cjgqDD/xgaP
https://paperpile.com/c/cjgqDD/xgaP

Perez et al (2019) refiere que tener un hijo con PC conlleva a mucha responsabilidad,
ya que pueden presentar un déficit en su funcionalidad. Los familiares van a presentar
alteraciones en su economia, sobrecarga del cuidador. Pero la condicién del nifio va a
provocar mayores egresos en tratamientos médicos, de rehabilitacion, transportes, etc.

(12)

Por lo cual, este proyecto de investigacion apoyard en ampliar y/o obtener nuevos
conocimientos sobre la sobrecarga de las madres y el nivel funcional de los nifios con
PC. También nos sera beneficioso como fuente de opinion y aporte para los

profesionales.

1.4.2 Justificacion Metodoldgica

La finalidad de esta investigacion es resaltar como el grado de severidad de la paralisis
cerebral puede condicionar un menoscabo en la salud de su cuidador, la madre, en su
vida social y en la alteracion de su dindmica familiar. Por ello el estudio sera de corte
transversal, y se utilizaran los instrumentos GMFM vy la escala de Zarit, los cuales
seran validados por juicio de expertos, sometidos a una confiabilidad mediante una
prueba piloto y la recoleccion de informacion sera mediante una ficha de recoleccion
de datos elaborada por el autor de este proyecto. Se espera que estos instrumentos

mediante este proceso sean tomados por colegas para estudios similares.

1.4.3 Justificacion Practica

Los resultados obtenidos nos ayudardn a poder crear estrategias para un buen
abordaje, beneficiando a nuestro personal de salud inmerso en la atencién y cuidado
de estas personas, un mayor entendimiento de su problematica, involucrando a otros
profesionales del equipo, como los psic6logos, para una orientacion mas adecuada para

mantener condiciones saludables de calidad de vida adecuadas. Todo ello, nos ayudara


https://paperpile.com/c/cjgqDD/WloV

a poder crear charlas y poder concientizar a las madres y/o profesionales de salud,

sirviendo para investigaciones futuras.

1.5 Delimitaciones de la investigacion

1.5.1 Temporal

La elaboracion del proyecto seré en los meses de Enero a Diciembre del 2022.

1.5.2 Espacial

El proyecto se realizara en la Clinica San Juan de Dios, Lima.

1.5.3 Recursos
El proyecto se trabajara con pacientes con PCI. En lo cual, los implementos que se

utilizaran ser&: tarima, silla, bancos, pisos, cuestionario, lapiceros.

2. MARCO TEORICO



2,1 Antecedentes de la investigacion.

Antecedentes Internacionales

Chavez (2019) tuvo como objetivo “describir la sobrecarga de las personas que cuidan a
pacientes con PCI”, Su método de estudio fue cuantitativo, descriptivo, en lo cual su
poblacién estuvo conformada por 117 cuidadores asistentes entre los meses de junio -
agosto 2017, utilizaron el cuestionario de carga de Zarit, el GMFCS, en lo cual se divide
en carga leve a moderada y de sobrecarga moderada a severa, también se tomé en cuenta
la recoleccion de datos de sus caracteristicas sociodemogréaficas. Los resultados fueron
de que la gran mayoria de cuidadores destacaron en tener un 74% de carga leve a
moderada, asimismo, mayores resultados a mujeres presentando una carga moderada a
severa, segun la escala de GMFCS los nifios se encuentran en el nivel IV y V. Llego a la

conclusion que la sobrecarga del cuidador varia segun su sexo y la edad del nifio.(13)

Urrea (2017) su estudio tuvo como objetivo “identificar los factores vinculados a la
sobrecarga de cuidadores con hijos especiales” Su método de estudio fue correlacional,
descriptivo y de corte transversal, en la cual su poblacion estuvo conformada por 134
nifios. Con esta poblacion se utilizd 2 instrumentos: el cuestionario de Zarit para la
sobrecarga y la escala de Barthel para la dependencia. Los resultados que se tuvo fueron
que la sobrecarga de los cuidadores fue de un 38.1% de carga intensa, 19.4% carga ligera
y un 42.4% sin carga alguna. También se mostro una dependencia grave, moderada y leve
con un porcentaje de 23.7%, 8.6% Yy 19.4% respectivamente. Se llegé a la conclusién de

que identificaron dos posibles factores que asociaban a la carga del cuidado. (14)


https://paperpile.com/c/cjgqDD/UfcT
https://paperpile.com/c/cjgqDD/6fyo

Musazzi et al, (2020 en su estudio tuvieron como objetivo “identificar cual es el
compromiso psicofisico de los cuidadores con hijos con PCI” Su método de estudio fue
de corte transversal y observacional, contando con una poblacion de 37 cuidadores y sus
hijos que acudieron al servicio entre los meses de septiembre y febrero entre el 2017 y
2018.Los instrumentos que se utilizaron fueron la escala de Zarit y el Sistema de Funcion
Motora Gruesa. Los resultados mostraron una correlacion entre ambas variables, y asi
Ilegaron a la conclusion de que se evidencia mayor afectacion en el a&rea motora del nifio
y una mayor sobrecarga en el cuidador afectando la zona lumbar y una baja calidad de
vida. Teniendo presente que los cuidadores deberian pertenecer a un programa de

intervencion en el sector salud para una mejora en el tratamiento de su pequefio. (11)

Antecedentes Nacionales

Asencios y Pereyra (2019) su estudio tuvo como objetivo “identificar la relacion de nivel
funcional y carga de trabajo del cuidador”. Su método de estudio fue descriptiva, en lo
cual contaron con una poblacion de 50 personas discapacitadas y cuidadores, en lo cual
se utilizaron los instrumentos del test de Zarit que los ayudé a medir la sobrecarga del
cuidador y el test de FIM que ayudo a la evaluacion de la funcionalidad diviendolo en 3
etapas. Los resultados que se obtuvieron fue que gran grupo de los cuidadores
manifestaron tener una carga intensa, y que esto aumenta al tener pacientes con mayor
dependencia. Se llegd a la conclusion que es recurrente que los cuidadores con mayor

grado de sobrecarga estén ligados con pacientes con dependencia total.(15)

Juarez (2021) su estudio tuvo como objetivo “identificar la eficacia del GMFM-66 en los

cambios de la funcion motora en nifios con PCI” Su método de estudio consistid en la

8


https://paperpile.com/c/cjgqDD/GanV
https://paperpile.com/c/cjgqDD/2dQ8

revision de ensayos, teniendo como muestra 7 ensayos obtenidos por medio de Pubmed,
PEDro e Scielo, encontrados en enero del 2018 a junio del 2020, que midieron el GMFM-
66 post intervencién en pacientes con PCI. Tuvieron como resultado que existen cambios
en vinculo con la GMFM-66, siendo efectivo para las investigaciones. La conclusion que
se obtuvo es que el GMFM-66 es de eficacia y concreta para las puntuaciones generales,
y que existe relacion entre la funcién motora gruesa en pacientes hasta los 16 afios con

PCI. (16)

Luque (2017) su estudio tuvo como objetivo “identificar la relacion de la sobrecarga y la
aceptacion de discapacidad” Su método de estudio fue cuantitativo, de tipo correlacional
y descriptivo, teniendo una poblacion de 37 cuidadores de hijos con discapacidad, en lo
cual el instrumento que se utilizo es la escala de Zarit para evaluar la carga de los
cuidadores.Los resultados fueron que de la mayoria de los padres aceptaron la situacion
de sus hijos, pero a otros se le resultd dificil, asimismo algunos padres mostraron
sentimientos de depresion y rechazo hacia sus hijo, haciendo que la sobrecarga sea alta
en el cuidador. .Se llego a la conclusién que existe una relacion entre la sobrecarga y

aceptacion de hijos con discapacidad. (17)

2.2. Bases tedricas

2.2.1 Cuidador

Las personas encargadas de cuidar a un enfermo o una persona con deficiencias,
tienen como nombre de “cuidadores”, clasificandolo en dos grupos: individuos
cercanos al paciente con dafio cerebral siendo de éste su familiar o un conocido y el
segundo con profesionales que cumplen la funcion de cuidador siendo un enfermera
o0 asistente de salud. Después que se presente algin tipo de dafio cerebral, los
individuos pueden manifestar sintomas y caracteristicas que se manifestaran en sus

9


https://paperpile.com/c/cjgqDD/xVBl
https://paperpile.com/c/cjgqDD/60uV

AVD y en sus propias capacidades que puede o no hacer. Van a presentar alteraciones
motoras, cognitivas, en su comunicacidbn o en sus expresiones, generando que
necesite la ayuda de otras personas para poder lograr realizar las funciones que
necesitan, asimismo sera de ayuda para poder lograr la reintegracion ante la sociedad.

(18)(19)

2.2.2 Sobrecarga

Estado de agotamiento emocional, estrés y cansancio en el que los cuidadores (Acker,
2011) acusan falta de suefio, de tiempo para si mismos, falta de libertad, abandono de
relaciones sociales y descuido de la propia familia nuclear, lo que ademas provoca
conflictos con conyuges, hijos y otros familiares directos (Ferrara et al, 2008). Todas
ellas, consecuencias de tipo emocional y afectivo producto de la impotencia ante el
progreso degenerativo de la enfermedad del familiar, la imposibilidad de modificar sus
comportamientos disfuncionales, la sobrecarga de trabajo, la sensacion de aislamiento
y abandono por parte del entorno familiar, el posible desentendimiento de otros
familiares y el sentimiento de culpabilidad por pensar que no se estéd cuidando a la
persona como se debiera y que no se estan haciendo bien las cosas (IMSERSO, 2009).

(20)

2.2.3 Escala de Zarit

Esta escala va destinada a la poblacidn que se dedica a los cuidados de uno o varios
pacientes. Este instrumento nos ayuda a medir el nivel de afeccion de la persona
cuidadora, en la cual consta de 22 preguntas, y en base a ello nos dira el nivel de

sobrecarga que presenta el cuidador. (21)

2.2.4 Parélisis Cerebral (PC)

10
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La parélisis cerebral (PC) es una lesion del sistema nervioso central (SNC) no
progresivo y se va a manifestar como un conjunto de trastornos del desarrollo, del
movimiento y de la postura, habiendo limitacién de la actividad. Siendo como
resultado de una lesion que ocurri6 en el cerebro del feto durante el parto o los dos

afos de vida.

Los trastornos motores que puede llegar a tener el nifio con parélisis cerebral casi
siempre van acompafiados de alteraciones a nivel sensorial, cognitivo, comunicacion,

perceptivas y/o conductual (22)

Entonces podemos decir que la paralisis cerebral es un trastorno del desarrollo que
dafa al recién nacido y dura toda la vida y como consecuencia secundaria tienen a
las alteraciones musculoesqueléticas que ocurren durante el crecimiento. La paralisis
cerebral no tiene cura, pero se pueden mejorar las actividades funcionales, la

participacion y brindarle calidad de vida. (23)

2.2.5 Clasificacion de la Paralisis Cerebral

La Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE - 10) es la herramienta de
diagnostico estandar para el area de salud. Se utiliza para monitorear la incidencia y
prevalencia de enfermedades y otros problemas de salud, proporcionando una imagen
de la situacién general de salud de los paises y las poblaciones. Coloca codigos y

agrupa los diagndsticos segun el tipo de lesion.

La Paralisis Cerebral en la CIE — 10 tiene el codigo de G80 y lo clasifica de la
siguiente manera: G80.0 paralisis cerebral espastica cuadripléjica, G80.1 paralisis
cerebral espastica dipléjica, G80.2 paralisis cerebral espastica hemipléjica, G80.3

paralisis cerebral discinética dentro de este grupo se incluye a la paralisis cerebral
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atetoide y distonica, G80.4 paralisis cerebral ataxica, G80.8 otros tipos de paralisis

cerebral dentro tenemos a los sindromes de paralisis cerebral mixta (24)

La clasificacion de la PC se dara segun el area del cerebro en donde se encuentre la

lesion. Hay 3 categorias (25)

- Espéstica: Es el tipo de PC mas comun, afecta al 70 — 80% de nifios con
diagnostico de PC y es el resultado de la lesion de la via piramidal que es el
encargado de los movimientos voluntarios. Se puede localizar unilateral (un solo

lado) o bilateral (ambos lados).

Una de las caracteristicas de la espasticidad es la resistencia del movimiento pasivo
haciendo que el tono muscular aumente y esto se debe a la hiperexcitabilidad de los
reflejos tonicos y un incremento de los reflejos tendinosos como componentes del
sindrome de la motoneurona superior, asimismo va acompafiado de sinergias
anormales de movimiento, limitacién en su R.A, nada o poco control de tronco y

pobre control muscular.

El nifio con PC espastica puede llegar a tener contracturas musculares debido a la
postura mantenida que presentan. Tienen como postura caracteristica la cabeza y
cuello desalineados (la cabeza siempre hacia un lado), asimetria (pérdida de la
alineacion), uso de una sola mano, ambas manos no llegan a la linea media, cadera
aducidas y rotadas internamente, rodillas en extension y tobillos en flexion

plantar.(26)

- Distonica o atetosico: Se presentan en menos porcentaje que las de tipo espastica.

Este tipo se debe a una lesion de los ganglios basales, estos son los encargados de
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controlar los movimientos, van a ayudar también en la regulacion del movimiento

voluntario y en el aprendizaje de habilidades motoras.

Dentro de este tipo de PC podemos diferenciar a la Atetosis Pura que tiene como
caracteristicas a los movimientos continuos en las partes distales de las extremidades,
lentos, involuntarios y disritmicos. Estos movimientos van a desaparecer durante el

suefio.(27)

La postura que presenta la mayoria de nifios con este tipo de PC es asimétrica y la
adoptan para poder mantener su equilibrio para esto colocan el tronco en rotacion
hacia un lado, cabeza rotada hacia el lado contrario del tronco, los brazos en
abduccion, rodillas extendidas y tobillos en flexion dorsal. Esta postura puede hacer

que el nifio llegue a presentar escoliosis 0 contracturas musculares(28)(29)

- Atéaxica: Es el tipo de PC menos frecuente. Este tipo de PC se debe por una lesion
del cerebelo que es el encargado de la coordinacion y precision del movimiento.
Esta lesion se manifiesta con alteracion del equilibrio, los nifios con ataxia se
presentan temblorosos, parecen inestables, esto debido a la falta de coordinacién

y propiocepcion que presentan.

En algunos casos se presenta el problema en el habla, si el nifio logra hablar puede
que lo realice de manera entrecortada. Presentan problemas para escribir, utilizar

cubiertos y de otras actividades en las que se necesite precision del movimiento.(22)

- Formas Mixtas: Es una combinacion de caracteristicas especificas como

espasticidad con atetosis 0 ataxia que puede presentar el nifio.(30)

2.2.6 Nivel funcional en terapia fisica
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En la atencion de los pacientes, los terapeutas fisicos no tratamos las patologias, sino
la alteracion funcional que esta provoca, por lo que estamos obligados a realizar una
valoracion funcional del paciente para determinar como una patologia puede afectar
su normal desenvolvimiento para realizar sus actividades de la vida diaria y emitir un

diagnostico fisioterapéutico acertado.(31)

La evaluacidn fisioterapéutica conlleva una serie de procesos de recoleccién de datos
e informacidn los mismos que tienen una secuencia l6gica y muy relevante que permita
conocer el contexto del paciente y por si mismo su afeccién.. Esta engloba la totalidad

del paciente para comprender de manera méas adecuada su problema. (32)

2.2.7 Evaluacion de la Funcion Motora Gruesa en nifios con Paralisis Cerebral
(GMFM)

Actualmente existen muchos instrumentos que se han disefiado para la valoracion de
la funcion motora en los nifios con paralisis cerebral infantil (PCI). Uno de ellos es la
Evaluacion de la Funcién Motora Gruesa en nifios con Paralisis Cerebral (GMFM), El
Sistema de Clasificacion de la Funcion Motriz (GMFCS) para la paralisis cerebral se
basa en el movimiento que se inicia voluntariamente, con énfasis en la sedestacion, las
transferencias y la movilidad. Nuestro criterio primordial al definir cinco niveles en
nuestro sistema de clasificacion ha sido que las diferencias entre niveles deberian ser

significativas en la vida cotidiana. (33)

Las diferencias se basan en limitaciones funcionales, la necesidad de utilizar
dispositivos de apoyo manual para la movilidad (tales como andadores, bastones,
muletas) o sillas de ruedas y, en menor medida, en la cualidad del movimiento. Las
diferencias entre los niveles | y Il no son tan pronunciadas como las diferencias entre

otros niveles, particularmente para los menores de dos afios.
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2.3.

La expansién de la GMCS incluye una banda de edad para jovenes de 12 a 18 afios y
enfatiza los conceptos inherentes a la Clasificacion CIF de la OMS. Animamos a los
usuarios a estar atentos al efecto que pueden tener los factores ambientales y personales
que se observan o de los que podemos obtener informacion acreditada. El objetivo de
la GMFCS es determinar cual es el nivel que representa mejor las capacidades y
limitaciones del nifio o del joven en relacion con las funciones motrices globales. El
énfasis es en el desempefio en casa, en el colegio o en los lugares comunitarios (lo que
hacen en realidad) mas que su mejor rendimiento en un momento dado (la capacidad
de la CIF). Por lo tanto, es importante clasificar el desempefio actual y no los juicios

sobre la calidad del movimiento o los pronosticos de mejoria.(34)

Formulacion de hipdtesis

2.3.1. Hipotesis general

Hi: Existe relacion entre sobrecarga en madres y nivel funcional de sus nifios con
paralisis cerebral infantil.

Ho: No existe relacion entre sobrecarga en madres y nivel funcional de sus nifios con

paralisis cerebral infantil.

2.3.2 Hipdtesis especifica

Hi: Existe relacion entre sobrecarga en madres y la dimension decubito y volteo del
nivel funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil.
Ho: No existe relacién entre sobrecarga en madres y la dimension decubito y volteo

del nivel funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil.
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Hi: Existe relacion entre sobrecarga en madres y la dimensién sentado del nivel

funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil.

Ho: No existe relacion entre sobrecarga en madres y la dimensién sentado del nivel

funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil.

Hi: Existe relacion entre sobrecarga en madres y la dimensién gateo y de rodillas del

nivel funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil.

Ho: No existe relacion entre sobrecarga en madres y la dimension gateo y de rodillas

del nivel funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil.

Hi: Existe relacion entre sobrecarga en madres y la dimension de pie del nivel
funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil.
Ho: No existe relacion entre sobrecarga en madres y la dimensién de pie del nivel

funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil.

Hi: Existe relacion entre sobrecarga en madres y la dimension andar, correr y saltar

del nivel funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil.

Ho: No existe relacion entre sobrecarga en madres y la dimensidn andar, correr y

saltar del nivel funcional de sus nifios con paralisis cerebral infantil.

3. METODOLOGIA

3.1. Método de la investigacion
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Seré hipotético- deductivo, porque los resultados nos serviran para comprobar o negar las

hipotesis.(35)

3.2 Enfoque de la investigacion

Serd4 cuantitativo, observacional, ya que se tomardn datos y se analizaran

estadisticamente, siendo objetivos y sin intervencion alguna.(36)

3.3 Tipo de investigacion

Aplicada, ya que nos ayudara a poder identificar la situacion de la poblacion.(37)

3.4. Disefio de la investigacion

No Experimental, sub disefio serd correlacional y de corte transversal, por lo cual no se
modifican las variables y los datos seran recopilados en un solo tiempo, asimismo, buscara

obtener nuevos hechos.(38)

3.5 Poblacion y muestra

Poblacién:

Estara conformada por 100 madres y sus hijos con diagnéstico de PCI.

Muestra:

El tamafio de la muestra tendra en cuenta 80 madres y nifios con PCI.

Muestreo:

No probabilistico por conveniencia siguiendo criterios de inclusién y exclusion.

Criterios de inclusion
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Nifios(a) con diagnostico de PCI, cuyos padres acepten voluntariamente participar
en el estudio.

Nifios(a) con diagndstico de PCI, que asistan a la Clinica San Juan de Dios Lima.
Nifios(a) diagnosticados con PCI, que asistan el dia de la evaluacion.

Nifos diagnosticados con PCI, de menos de 3 a 18 afios.

Criterios de exclusion

Nifios(a) con diagnostico de PCI, post operados recientemente.

Nifios(a) con diagndstico de PCI, que consuman farmacos.

Nifios(a) con diagnostico de PCI, con crisis convulsivas persistentes.

Nifios(a) con diagnostico de PCI, que presenten al momento de la evaluacion

cuadro febril

3.6 Variables y operacionalizacion

Variable 1: Sobrecarga

Definicion Operacional: La escala de Zarit mide la sobrecarga, se encarga de investigar

los cuidados que tiene los cuidadores, es decir el nivel que la persona adquiere en

diferentes partes de su vida y como ha sido afectada por su labor. (39)

Dimensiones

Indicadores

ltems

Escala de
medicion

Escala valorativa
(Niveles o rangos)

18



https://paperpile.com/c/cjgqDD/47Up

Sobrecarga

Competencia

Dependencia

Impacto subjetivo
que implica la
atencion en la vida
de los cuidadores

Percepcion del
cuidador sobre su
capacidad para
continuar con el
cuidado y la
atencion.

Percepcion del
cuidador en relacién
a la sensacion de
dependencia del

paciente.

2,3,4,5,6,9,10
11,12,13,15,
16,17,18y 22

7,19,20y 21

1,8y 14.

Ordinal

sin carga 22- 46
carga leve 47-55
carga severa 56-
110

Variable 2 : Nivel funcional

Definicion Operacional: el Gross Motor Function Meassure (GMFM), ayuda a poder

evaluar el nivel de funcion que presenta los nifios con PCI, ayudando a describir las

habilidades motrices que presenta el nifio.(40)
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Dimensiones Indicadores _ Escala valorativa
items Escala de (Niveles o rangos)
medicion
A. DecUbito y 17 items Ordinal e Nivel |
Mide la locomocién
volteo control de tronco en e Nivel Il
B. Sentado sentado y el uso de _ e Nivel lll
] .. 20 items
dispositivos para su
. e Nivel IV
movilidad.
C. Gateo y de 14 items e Nivel V
rodillas
D. De pie 13 items
E. Andar,
correr 24 items
saltar

Variable interviniente 1: Caracteristicas sociodemograficas

Definicion operacional: Grupo de indicadores que da informacion demografica y de corte

social.

Dimension

Indicador

Escala  de | Nivel y rango

medicion
(Valor final)
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Edad del nifio Es la cantidad de afos | Razon e Menos de 3
afos
cumplidos que tiene el e 4-8afios
_ e 9-13 afios
paciente desde la fecha de su e 14-18 afios
nacimiento.
Sexo del nifio Género que define al | Nominal e Masculino
e Femenino
paciente.
Edad de la madre | Cantidad de afos. Razon e Menor 25 afios
e 15-34 afios
e 35-44 afios
e 45-54 afios
e 55 amas
Grado de | Grado mas elevado de | Nominal e Sin instrucciéon

instruccion de la

madre

estudios realizados.

Primaria
icompleta
Primaria
completa
Secundaria
incompleta
Secundaria
completa
Superior
técnico
Superior
universitario
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Tiempo de | Tiempo que dedica el | Nominal e Menos 7 meses
e 7-18 meses

cuidado de su | cuidador que cuidar a su e 19-36 meses

. ] . e Mas de 36

nifio paciente o hijo. meses

Horas dedicada a | Horas que dedica en el dia al | Nominal e Menos 6 horas
e 7-12 horas

su nifio cuidado de su paciente o hijo. e 13-23 horas
e 24 horas

Variable interviniente 2: Caracteristicas clinicas

Definicion operacional: Son elementos vinculados con las causas, secuelas de la

enfermedad, nimero de patologias, tiempo y tipos que muestra el individuo.

Dimension Indicador Escala  de | Nivel y rango
medicion
(Valor final)
Topografia del | Técnica que consiste en | Nominal Hemiplejia
nifio describir y representar una
- Diplejia
lesion. pl€j
cuadriplejia
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3.7 Técnicas e instrumentos de recoleccién de datos.

3.7.1 Técnica

Para el estudio se utilizaran las técnicas de cuestionario y observacion. Para la
variable Sobrecarga, la técnica a emplear serd un cuestionario. Se utilizara la Escala
de sobrecarga del cuidador de Zarit. Para la variable Nivel funcional, la técnica
utilizar seré la observacion. Para la medicién de la variable se usara la evaluacion de
la funciébn motora gruesa en nifios con paréalisis cerebral. (Ficha Gross motor).
Asimismo, antes de iniciar con el proyecto se le pedira que puedan firmar la ficha de

consentimiento informado.

3.7.2 Descripcion del instrumento

El investigador realizara una ficha de recoleccion de datos en la cual estard

conformada por:

Parte | Caracteristicas sociodemogréaficas edad del nifio (menor de 3 afios hasta los
18 afios), sexo (masculino y femenino), edad de la madre (menor de 25 afios - mayor
de 55 afios), grado de instruccion (sin instruccion, primaria incompleta, primaria
completa, secundaria incompleta, secundaria completa, superior técnico, superior
universitario), tiempo de cuidado de su nifio (Menos de 7meses, 7-18, 19-36, mas de

36 meses) horas de cuidado (menos 8 horas, 7-12, 13-23, 24 horas)

Parte Il: Caracteristicas Clinicas del nifio, topografia (hemiplejia, diplejia,

cuadriplejia)

Parte I11: Sobrecarga - Escala de Zarit
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La Escala de sobrecarga del Cuidador de Zarit, que fue creada por Zarit en 1985,
valora la carga percibida por el cuidador. Consiste en un listado con 22 preguntas que
describen cdmo se sienten los cuidadores. Ellos deben indicar la frecuencia con que
se presenta la situacién a valorar.. Esta escala ofrece una vision global de la
sobrecarga percibida por el cuidador. Los puntajes se expresan en: nunca (0), rara
vez (1), algunas veces (2), bastantes veces (3). Las puntuaciones por cada item se
suman, dando por resultado el grado de sobrecarga del cuidador. La puntuacion
global oscila entre 0 y 88 puntos. Finalmente, el grado de sobrecarga que tiene el
cuidador se clasifica segun la puntuacion obtenida en los siguientes rangos: 1-46 (no

hay sobrecarga) de 47-55 (sobrecarga leve) y 56-88 (sobrecarga intensa). (41)

FICHA TECNICA DEL INSTRUMENTO: ESCALA DE ZARIT

Nombre: ESCALA DE ZARIT
Autor: Zarit - 1985
Version Espafiola Martin et al (2010)
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Aplicacion  en Ninguna

Per(:

Contabilidad: Alfa de Cronbach 0,85

Validez: 3 profesionales de la Salud.
Poblacion: Madres o familiar de nifios con PCI

Administracion:

Personal encargado/ profesional

Duracion de la 30 minutos.

Prueba:

Grupos de menores de 25 afios hasta mayores de 55
Aplicacion:

Calificacion: Manual

Uso: Madres con hijos con PCI

Materiales: Fisico, encuesta

25



Distribucién  de cuenta con las dimension de: sobrecarga,
los items: competencia y dependencia, teniendo como
puntuaciones. nunca (1), rara vez (2), a veces

(3), frecuentemente (4) y casi siempre (5)

Resultados:
22- 46 sin carga
47-55 carga leve

56-110 carga severa

Parte 1V: Nivel funcional - Gross Motor Function Measure (GMFM)

El nivel funcional del paciente puede ser cuantificado a través del Sistema de
Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa —Gross Motor Classification Function
System— (GMFCS) que ha sido ampliamente aceptado como un ordenador de la
funcion motora. Originalmente desarrollado en Canada en 1990, este test se evalua
desde la infancia hasta los 18 afios. Facilita una forma de clasificacion y no una
medida de resultado. Existen dos versiones validadas la original la GMFM-88 con
88 items y la més actual, la GMFM-66 de mas reciente introduccidn, usa solamente
66 pruebas ordenadas por niveles de dificultad (Russell et al 2000). Los nifios en el
Nivel | pueden realizar todas las actividades de sus compafieros de la misma edad,
aungue con cierta dificultad con la velocidad, el equilibrio y la coordinacion; Los

nifios en el Nivel V tienen dificultades para controlar la postura de la cabeza y tronco
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en la mayoria de las posiciones y para lograr cualquier control voluntario del

movimiento. (42)

FICHA TECNICA DEL INSTRUMENTO GROSS MOTOR FUNCTION

MEASURE — 66-88T

Nombre: Escala de la Clasificacion de la Funcion Motora
Gruesa Extendida y Revisada (GMFCS E-R)

Autor: Palisano, Russell, cold.

Version Maria Ferre Fernandez

Espafiola:

Aplicacion en Ruiz Ibafiez.

Pera:

Contabilidad: Alfa de Cronbach 0.93
Validez: 3 profesionales de la Salud.
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Poblacién:

Nifios y adolescentes con pardlisis Cerebral

Administracion:

Personal encargado/ profesional

Duracion de la 60 minutos.

Prueba:

Grupos de Nifios con PCIl , menores de 3 a 18 afios -
Aplicacion: Pera.

Calificacion: Manual

Uso: Paralisis Cerebral Infantil.

Materiales: Fisico.

Distribucion de

los items:

El instrumento estd compuesto por 5
dimensiones, y 66 items, Determina el grado de
retraso, que presenta niveles de I, 11, 111, 1V, V.
El tiempo de aplicacion del test es de 45-60

minutos.
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3.7.3 Validacion
Para obtener una adecuada validacion, se realizo una inspeccion por medio de juicio

de expertos, teniendo como resultado 1.0 que segin Herrera es perfecta con una
claridad adecuada. Esto logro que los instrumentos y la recoleccién de datos sea de

buen uso.

3.7.4 Confiabilidad
Para dar certeza de que los instrumentos de este proyecto se confiable, se elaboré una

prueba piloto, en lo cual, los resultados obtenidos para la Escala de Zarit con un alfa
de Cronbach de 0.85 y para el GMFCS con un alfa de Cronbach de 0.93, que segun

Herrera se encuentra en la escala de confiable.(43)

3.8 Plan de procesamiento y analisis de datos

Primero se gestionara el permiso a la Clinica San Juan de Dios de Lima para ejecutar la
investigacion con los pacientes que alli se atienden. Los participantes en dicha
investigacion daran su autorizacion mediante el consentimiento informado que se anexara
al estudio. Los instrumentos son altamente confiables y han sido usados previamente en
otras investigaciones.. Ningun dato de los participantes va a ser utilizado sin permiso y los
resultados se manejaran de modo de manera anénimo. No se realizaran experimentos con

personas.

La informacion recogida de las fichas y cuestionarios, seran asignados en una base de datos
y almacenados en el programa estadistico Excel. El software que se utilizara para el analisis

estadistico de los datos sera el SPSS version 27.

3.9 Aspectos éticos

El estudio tendra una aprobacion por la Universidad para su ejecucion. A su vez sera
evaluado por un comité de investigacion y ética de la institucion donde se realizara la
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investigacion. Asimismo, se realizara una documentacion adecuada y se brindard un
consentimiento informado, tomando en cuenta la confidencialidad, privacidad y sobre todo
el anonimato, por lo cual, se tendra en cuenta la discrecion de los participantes en el estudio,

segun lo referido a la Ley N° 29733 (“Ley de Proteccion de Datos Personales”). (44)
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4. ASPECTOS ADMINISTRATIVOS
4.1 Cronograma de actividades

Enero

Febrero

Marzo

Abril

Mayo

Junio

Julio

Agosto

Septiembre

Octubre

Noviemb
re

Diciembre

Elaboracion del proyecto

Identificacion del problema

Formulacion del proyecto

Recoleccion bibliografica

Antecedentes del problema

Elaboracion del marco tedrico

Objetivo e hipotesis

Variable y su operacionalizacion

Disefio de la investigacion

Disefio de los instrumentos

Validacion y confiabilidad de los instrumentos (juicio de expertos-
prueba piloto)

Validacion y aprobacion - presentacion al asesor de tesis

Presentacion, revision y aprobacion del proyecto de la tesis a EAPTM

Presentacion, revision y aprobacion del proyecto por el comité de ética

Sustentacion del proyecto
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4.2 Presupuesto

Recursos Humanos

Servicios Unidades Costo Unitario Costo total
Investigador 1 s/ 2,500 s/ 2,500
Asesor Académico |1 s/ 1500 s/ 1500
Sub Total s/ 4000
Bienes
Bienes Unidad de medida Costo Unitario Costo Total
impresora 1 Unidad s/ 220 s/ 220
laptop 1 unidades s/ 1,500 s/ 2000
Hojas bond 2 Millar s/ 45 s/ 90
Empastados 3 Unidades s/ 20 s/ 60
Anillados 3 Unidades SI'7 s/ 21
Lapicero 3 Unidades s/ 2 s/ 6
Cartucho 1 Unidad s/ 60 s/ 60
Corrector de 1 Unidad s/ 3 s/ 3
Lapicero
uUSB 1 unidad s/ 25 s/25
Sub Total s/ 2485
Servicios
Servicios Unidades Costo Unitario Costo Total
Alimentacion 1 Individuo S/300 S/ 300
Transporte 1 Individuo S/ 200 S/ 200
luz 1 Unidad S/ 150 S/ 150
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Internet 1Unidad S/ 200 S/ 200
Sub Total S/ 850
Total
Recursos s/ 4000
Bienes s/ 2485
Servicios s/ 850
Total 100% s/ 7335
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ANEXO N°1: MATRIZ DE CONSISTENCIA DEL PROYECTO DE INVESTIGACION

TITULO: “SOBRECARGA EN MADRES Y NIVEL FUNCIONAL DE SUS NINOS CON PARALISIS CEREBRAL INFANTIL. CLINICA
SAN JUAN DE DIOS. LIMA. 2022.”

FORMULACION DEL OBJETIVOS HIPOTESIS VARIABLES METODOLOGIA TECNICA DE INSTRUMENTOS
PROBLEMA RECOLECCIO
N DE DATOS
Nivel de investigacion:
PROBLEMA OBJETIVO HIPOTESIS GENERAL: Lineas de Investigacion:
GENERAL.: GENERAL.: V1: Sobrecarga Salud, enfermedad y medio | Observacion Evaluacion de la

¢Cudl es la relacién entre
sobrecarga en madres y
nivel funcional de sus
nifios con parélisis cerebral
infantil. Clinica San Juan
de Dios. Lima. 2022?

Determinar la relacion
entre sobrecarga en
madres y nivel
funcional de sus nifios
con paralisis cerebral
infantil.

Hi: Existe relacion entre
sobrecarga en madres y nivel
funcional de sus nifios con
paralisis cerebral infantil.

Ho: No existe relacion entre
sobrecarga en madres y nivel
funcional de sus nifios con
paralisis cerebral infantil.

Dimensiones:

- Sobrecarga
- Competencia
- Dependencia

V2: Nivel
funcional

Dimensiones:

- Declbito vy
volteo

- Sentado

ambiente.

Tipo de investigacion:
Bésica

Enfoque:
Cuantitativa

Disefio de la investigacion:

No Experimental:
correlacional, prospectivo,
transversal

Cuestionario

funcién motora gruesa
en nifios con paralisis
cerebral.

Escala de sobrecarga
del cuidador Test de
Zarit
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PROBLEMAS
ESPECIFICOS

¢Cuél es la sobrecarga en
madres de la Clinica San
Juan de Dios. Lima. 2022 ?

¢Cual es el nivel funcional
de sus nifios con parélisis
cerebral infantil. Clinica
San Juan de Dios. Lima.
2022 ?

¢Cudl es la relacién entre
sobrecarga en madres y la
dimension  dectbito 'y
volteo del nivel funcional
de sus nifios con parélisis
cerebral infantil. Clinica
San Juan de Dios. Lima.
2022 ?

¢Cual es la relacion entre
sobrecarga en madres y la
dimension sentado  del
nivel funcional de sus
nifios con parélisis cerebral
infantil. Clinica San Juan
de Dios. Lima. 2022 ?

¢Cual es la relacion entre
sobrecarga en madres y la
dimension gateo y de
rodillas del nivel funcional
de sus nifios con pardlisis
cerebral infantil. Clinica

OBJETIVOS
ESPECIFICOS

Identificar la relacién
entre sobrecarga en
madres y la dimensidn
declbito y volteo del
nivel funcional de sus
nifios con  paralisis
cerebral infantil.

Identificar la relacién
entre sobrecarga en
madres y la dimensién
sentado  del  nivel
funcional de sus nifios
con paralisis cerebral
infantil.

Identificar la relacién
entre sobrecarga en
madres y la dimension
gateo y de rodillas del
nivel funcional de sus
nifios con  paralisis
cerebral infantil.

Identificar la relacién
entre sobrecarga en
madres y la dimension
de pie del nivel
funcional de sus nifios
con paralisis cerebral
infantil.

Identificar la relacion
entre sobrecarga en

HIPOTESIS
ESPECIFICAS

Hi: Existe relacion entre
sobrecarga en madres y la
dimension decubito y volteo
del nivel funcional de sus
nifios con paralisis cerebral
infantil.

Ho: No existe relacion entre
sobrecarga en madres y la
dimension decubito y volteo
del nivel funcional de sus
nifios con paralisis cerebral
infantil.

Hi: Existe relacién entre
sobrecarga en madres y la
dimensién sentado del nivel
funcional de sus nifios con
paralisis cerebral infantil.

Ho: No existe relacion entre
sobrecarga en madres y la
dimensién sentado del nivel
funcional de sus nifios con
paralisis cerebral infantil.

Hi: Existe relacién entre
sobrecarga en madres y la
dimension gateo y de
rodillas del nivel funcional
de sus nifios con paralisis
cerebral infantil.

Ho: No existe relacion entre
sobrecarga en madres y la

Gateo y de
rodillas
De pie
Andar, correr
y saltar

Poblacion:
100 nifios con paralisis
cerebral infantil.

Muestra:

Por conveniencia.

100 nifios con paralisis
cerebral infantil.
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San Juan de Dios. Lima.
2022 ?

¢Cual es la relacion entre
sobrecarga en madres y la
dimensidn de pie del nivel
funcional de sus nifios con
pardlisis cerebral infantil.
Clinica San Juan de Dios.
Lima. 2022 ?

¢Cuél es la relacion entre
sobrecarga en madres y la
dimensién andar, correr y
saltar del nivel funcional
de sus nifios con parélisis
cerebral infantil. Clinica
San Juan de Dios. Lima.
2022 ?

¢Cuales son las
caracteristicas
sociodemogréaficas de los
nifios con parélisis cerebral
infantil. Clinica San Juan
de Dios. Lima. 2022?

¢Cuales son las
caracteristicas clinicas de
los nifios con paralisis
cerebral infantil. Clinica
San Juan de Dios. Lima.
2022?

madres y la dimensidn
andar, correr y saltar del
nivel funcional de sus
nifios con  paralisis
cerebral infantil.

Identificar las
caracteristicas
sociodemograficas de
los nifios con paréalisis
cerebral infantil.

Identificar las
caracteristicas clinicas
de los nifios con
paralisis cerebral
infantil.

dimension gateo y de
rodillas del nivel funcional
de sus nifios con parélisis
cerebral infantil.

Hi: Existe relacion entre
sobrecarga en madres y la
dimensién de pie del nivel
funcional de sus nifios con
paralisis cerebral infantil.

Ho: No existe relacion entre
sobrecarga en madres y la
dimensién de pie del nivel
funcional de sus nifios con
paralisis cerebral infantil.

Hi: Existe relacion entre
sobrecarga en madres y la
dimensién andar, correr y
saltar del nivel funcional de
sus nifios con paralisis
cerebral infantil.

Ho: No existe relacion entre
sobrecarga en madres y la
dimension andar, correr y
saltar del nivel funcional de
sus nifios con paralisis
cerebral infantil.
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ANEXO 2: INSTRUMENTOS
FICHA DE EVALUACION DEL GROSS MOTOR FUNCTION CODIGO
CLASSIFICATION SYSTEM (GMFCS)

DATOS DEL PACIENTE

Nombres y Apellidos:

Fecha de Evaluacion:

DNI N°:

N° Historia Clinica:

Edad:

Género:

Diagnastico: Paralisis Cerebral

Tipo:

Procedencia:

CLASIFICADOR DE LA FUNCION MOTORA GRUESA:

NIVELES DEL GMFCS

NIVEL

DESCRIPCION

NIVEL DEL
PACIENTE

Camina sin restricciones.

Camina con limitaciones.

Camina utilizando un
dispositivo manual auxiliar
de la marcha.
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\Y Auto — movilidad limitada,
es posible que utilice
movilidad motorizada.

Vv Transportado en silla de
ruedas.

Anexo N° 3 ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

Pregunta Nunca | Rara
vez

Alguna
Veces

Bastantes
veces

Casi
siempre

1. ¢Piensa que su familiar solicita mas ayuda
de la que realmente necesita?

2. ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a
su familiar ya no dispone de tiempo
suficiente para usted?

3. ¢Se siente agobiado por intentar
compatibilizar el cuidado de su familiar con
otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4. ;Se siente verglienza por la conducta de su
familiar?

5. ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de
su familiar?

6. ¢Cree que la situacion actual afecta
negativamente la relacion que Ud tiene con
otros miembros de su familia?

7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

8. ¢Piensa que su familiar depende de usted?

9. ¢Piensa que su salud ha empeorado debido
a tener que cuidar a su familiar?

10. ;/Se siente tenso cuanto esta cerca de su
familiar?

11. ;Piensa que no tiene tanta intimidad
como le gustaria debido a tener que cuidar a
su familiar?
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12. ¢Siente que su vida social se ha visto
afectada negativamente por tener que cuidar a
su familiar?

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

14. ;Piensa que su familiar le considera a
usted la Gnica persona que le puede cuidar?

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

16. ¢Piensa que no seré capaz de cuidar a su
familiar por mucho mas tiempo?

17. ¢Siente que ha perdido el control de su
vida desde que comenzd la enfermedad de su
familiar?

18. ¢Desearia poder dejar el cuidado de su
familiar a otra persona?

19. ¢Se siente indeciso sobre que hacer con
su familiar?

20. ¢Piensa que deberia hacer mas por su
familiar?

21. ¢Piensa que podria cuidar mejor a su
familiar?

22. Globalmente ;Qué grado de “carga”
experimenta por el hecho de cuidar a su
familiar?
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ANEXO 3: VALIDEZ DE INSTRUMENTO

Observaciones [precisar si hay suficiencia):_S1 HAY SUFICIENCIA,

Opinidn de aplicabilidad:  Aplicable [X] Aplicable después de corregir [ ]

Apellidos y nombres del juez validader. Mg. Melgarejo Valverde, José Antonio

DMI: 05220600

Ezpecizlidad del validador: Mg. en Docenciz Universitaria

Lpartinencia: El item corresponde al
concepto tedrico formulada.

2Relevancia: El item =5 apropiado para
representzr 3l components o dimenzidn
especifica del constructo.

3(Claridad: Se entiende =in dificultad

alguna el enunciado del item, 25 concise,

exacto y directo.

Nota: Suficienciz, se dice suficiencia
cuando los items planteados son
suficientes para medir la dimensien

Mo aplicable [ ]

22 de Octubre del 2022

A

Firma del Experto Informante.
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Observaciones (precisar si hay suficiencia):_SI HAY SUFICIENCIA

Opinidn de aplicabilidad:  Aplicable [X] Aplicable después de corregir [ ] No aplicable [ ]

Apellidos y nombres del juez validador. Mg. Trwvicnez Cz vl Uowdvp. O\ 2

DN L\ 20 26!

Especialidad del validador: Mg. (5 (i<

. ! ’ 03 de Noviembre del 2022
pertinencia: El item corresponde al

concepto teérico formulado.

2Relevancia: El item es apropiado para
representar al componente o dimension
especifica del constructo.

3Claridad: Se entiende sin dificultad
alguna el enunciado del item, es conciso, Firma del t:"p‘“ml Informante.
exacto y directo. |\

Nota: Suficiencia, se dic i ia cuan s items planteados so ficient
/i e suficiencia cuando los items planteados son suficien es para medir la dimension

ANEXO 5: CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de proyecto de investigacion : “SOBRECARGA EN MADRES Y NIVEL
FUNCIONAL DE SUS NINOS CON PARALISIS CEREBRAL INFANTIL. CLINICA

SAN JUAN DE DIOS. LIMA. 2022 «
Investigadores . Lic. Garay Ugay Eduardo Martin

Institucion(es) : Universidad Privada Norbert Wiener (UPNW)



Estamos invitando a usted a participar en un estudio de investigacion titulado: “SOBRECARGA
EN MADRES Y NIVEL FUNCIONAL DE SUS NINOS CON PARALISIS
CEREBRAL INFANTIL. CLINICA SAN JUAN DE DIOS. LIMA. 2022”. de fecha

11/08/2022 y version.01_. Este es un estudio desarrollado por investigadores de la Universidad
Privada Norbert Wiener(UPNW).

l. INFORMACION

Propésito del estudio: El proposito de este estudio es “Determinar la relacién entre la
sobrecarga de las madres y el nivel funcional de sus nifios con pardlisis cerebral infantil de la
Clinica San Juan de Dios de Lima, 2022”. Su ejecucion ayudara/permitird obtener nuevos
conocimientos.

Duracion del estudio (meses): 2 meses
N° esperado de participantes: 80
Criterios de Inclusion y exclusién:

(No deben reclutarse voluntarios entre grupos “vulnerables”: presos, soldados, aborigenes, marginados,
estudiantes o empleados con relaciones académicas o econdmicas con el investigador, etc. Salvo que la
investigacion redunde en un beneficio concreto y tangible para dicha poblacién y el disefio asi lo requiera).

Procedimientos del estudio: Si Usted decide participar en este estudio se le realizara los
siguientes procesos:

e Firmar correctamente el consentimiento informado.
e Se le realizara una encuesta de Zarit para la sobrecarga de la madre
e Se le explicara de la prueba que se le realizara a su hijo.

La entrevista/encuesta puede demorar unos XX minutos y (segtn corresponda afiadir a detalle).

Los resultados se le entregaran a usted en forma individual y se almacenaran respetando la
confidencialidad y su anonimato.

Riesgos: (Detallar los riesgos de la participacion del sujeto de estudio)

Su participacién en el estudio no presenta ningln riesgo tanto para su salud emocional, fisica e
integral.

Beneficios: (Detallar los riesgos la participacion del sujeto de estudio)

Usted se beneficiard del presente proyecto porque conocerd la sobrecarga que presenta se
relaciona con el nivel funcional de sus hijos, siendo importante ya que se desarrollara estrategias
de atencidn, evitando y/o disminuyendo los efectos negativos de la sobrecarga de la madre,

evitando asi se vea comprometida indirectamente el cuidado y tratamiento de rehabilitacion de
los nifios.

Costos e incentivos: Usted no pagara ningln costo monetario por su participacién en la
presente investigacion. Asi mismo, no recibird ningun incentivo econédmico ni medicamentos a
cambio de su participacion.

Confidencialidad: Nosotros guardaremos la informacién recolectada con cdodigos para
resguardar su identidad. Si los resultados de este estudio son publicados, no se mostrara
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ninguna informacién que permita su identificacion. Los archivos no serdn mostrados a ninguna
persona ajena al equipo de estudio.

Derechos del paciente: La participacion en el presente estudio es voluntaria. Si usted lo decide
puede negarse a participar en el estudio o retirarse de éste en cualquier momento, sin que esto
ocasione ninguna penalizacion o pérdida de los beneficios y derechos que tiene como individuo,
como asi tampoco modificaciones o restricciones al derecho a la atencién médica.

Preguntas/Contacto: Puede comunicarse con el Investigador Principal: Lic. Garay Ugay
Eduardo Martin, TIf.999384646 y egarayu@gmail.com

Asi mismo puede comunicarse con el Comité de Etica que validé el presente estudio,

Contacto del Comité de Etica: Dra. Yenny M. Bellido Fuentes, Presidenta del Comité de Etica de
la Universidad Norbert Wiener, para la investigacion de la Universidad Norbert Wiener, Email:
comité.etica@uwiener.edu.pe

Il DECLARACION DEL CONSENTIMIENTO

He leido la hoja de informacion del Formulario de Consentimiento Informado (FCI), y declaro
haber recibido una explicacion satisfactoria sobre los objetivos, procedimientos y finalidades del
estudio. Se han respondido todas mis dudas y preguntas. Comprendo que mi decision de
participar es voluntaria y conozco mi derecho a retirar mi consentimiento en cualquier momento,
sin que esto me perjudique de ninguna manera. Recibiré una copia firmada de este
consentimiento.

(Firma) (Firma)
Nombre participante: Nombre investigador: Lic. Garay Ugay
Eduardo Martin
DNI: DNI:
Fecha:( / [/ ) Fecha: ( / /2022)
(Firma)

Nombre testigo o representante legal:
DNI:
Fecha:( / [/ )

Nota: La firma del testigo o representante legal es obligatoria solo cuando el participante tiene alguna
discapacidad que le impida firmar o imprimir su huella, o en el caso de no saber leer y escribir.
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ASENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de proyecto: “SOBRECARGA EN MADRES Y NIVEL FUNCIONAL DE SUS
NINOS CON PARALISIS CEREBRAL INFANTIL. CLINICA SAN JUAN DE DIOS.
LIMA. 2022”.
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(DESCRIBIR EL OBJETIVO DEL ESTUDIO Y LOS PROCEDIMIENTOS DE FORMA CLARA'Y
SENCILLA)

“Determinar la relacion entre la sobrecarga de las madres y el nivel funcional de sus nifios con
paralisis cerebral infantil de la Clinica San Juan de Dios de Lima, 2022”

Hola mi nombre es Lic. Garay Ugay Eduardo Martin y trabajo/estudio en el Departamento de
Lima de la Universidad Privada Norbert Wiener (UPNW). Actualmente se esta realizando un
estudio de investigacion para conocer acerca de “SOBRECARGA EN MADRES Y NIVEL

FUNCIONAL DE SUS NINOS CON PARALISIS CEREBRAL INFANTIL. CLINICA
SAN JUAN DE DIOS. LIMA. 2022”. y para ello queremos pedirte tu participacion.

Tu participacién en el estudio consistiria en que realices tus movimientos y desplazamientos.

Tu participacion en el estudio es voluntaria, es decir, aun cuando tus papa o mama y/o apoderado
hayan dicho que puedes participar, si tU no quieres hacerlo puedes decir que no. Es tu decision
si participas o no en el estudio. También es importante que sepas que, si en un momento dado
ya no quieres continuar en el estudio, no habra ningan problema, o si no quieres responder a
alguna pregunta en particular, tampoco habra problema.

Toda la informacién que nos proporciones/ las mediciones que realicemos nos ayudaran a nos
ayudaran a poder evaluar y tener los resultados 6ptimos para una buena investigacion.

Esta informacion sera confidencial. Esto quiere decir que no diremos a nadie tus respuestas (O
RESULTADOS DE MEDICIONES), s6lo lo sabrén las personas que forman parte del equipo de
este estudio.

Si aceptas participar, te pido que por favor pongas una ( ¥) en el cuadrito de abajo que dice “Si
quiero participar” y escribe tu nombre.

Si no quieres participar, no pongas ninguna ( ¥'), ni escribas tu nombre.
[] Si quiero participar

Nombre del participante:

Nombre y firma de la persona/investigador que obtiene el asentimiento:

(firma)

Fecha: de de

ANEXO 7: INFORME DEL ASESOR DE TURNITIN
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CUADRO DE OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

TITULO: SOBRECARGA EN MADRES Y NIVEL FUNCIONAL DE SUS NINOS CON PARALISIS CEREBRAL INFANTIL. CLINICA SAN JUAN
DE DIOS. LIMA. 2019 CUADRO DE OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

VARIABLE DEFINICION OPERACIONAL DIMENSION TIPO ESCALA INDICADOR VALOR
Estado de agotamiento emocional, estrés y cansancio en el que los Menos de 46
V1 cuidadores (Acker, 2011) acusan falta de suefio, de tiempo para si mismos, Ausencia de | puntos.
Sobrecarga falta de libertad, abandono de relaciones sociales y descuido de la propia sobrecarga
familia nuclear, lo que ademas provoca conflictos con cényuges, hijos y otros
familiares directos (Ferrara et al, 2008). Todas ellas, consecuencias de tipo | Nivel de sobrecarga | Cualitativa Ordinal Sobrecarga ligera Entre 47 y 55
emocional y afectivo producto de la impotencia ante el progreso degenerativo puntos
de la enfermedad del familiar, la imposibilidad de modificar sus
comportamientos disfuncionales, la sobrecarga de trabajo, la sensacion de -
aislamiento y abandono por parte del entorno familiar, el posible Sobrecarga intensa Mayor de 56
desentendimiento de otros familiares y el sentimiento de culpabilidad por puntos
pensar que no se esta cuidando a la persona como se debiera y que no se
estan haciendo bien las cosas (IMSERSO, 2009).
V2: Se obtiene a través de la aplicaciéon de la prueba fisioterapéutica funcion Camina sin | NIVEL 1
Nivel funcional | motora gruesa, para nifios con pardlisis cerebral infantil, basado en la restricciones.
movilidad voluntaria, con énfasis especifico en el control de tronco y la Camina con | NIVEL 2
marcha limitaciones.
Camina utilizando | NIVEL 3
Nivel funcional Cualitativa dispositivo manual
auxiliar para la
Ordinal marcha.
Automovilidad NIVEL 4
limitada. Posible uso
de movilidad
motorizada.
Lo trasportan en silla NIVEL 5
de ruedas.
Tiempo de existencia de alguna persona desde su nacimiento a la actualidad. . Menor de 3 afios 1
O A Continua
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Edad del 4-8 afios
nifio con
PCI. Cuantitativa 9-13 afios
14-18 afios
Sexo del | Caracteristicas bioldgicas y fisiologicas que definen a hombres y mujeres Masculino
nifio con .
PCI. Cualitativa Nominal Femenino
Clasifica Hemiplejia
cion
topograéfi Cualitativa Diplejia
ca del Nominal
nifio con Cuadriplejia
PCI.
Edad de | Tiempo de existencia de alguna persona desde su nacimiento a la actualidad. Menor de 25 afios
la madre
25-34 afios
Cuantitativa 35-44 afios
w Continua
o
2 45-54 afios
=
S 55 0 méas
w
[a)
2 Grado Nivel de estudios realizados por una persona. Sin instruccién
O | de
E instrucci Primaria incompleta
& | 6n de la
B madre Primaria completa
&
6 Ordinal Secundaria incompleta
Cualitativa

Secundaria completa

Superior técnica
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Superior universitaria

Tiempo Menos de 7 meses

que lleva

cuidand De 7 a 18 meses

0o a su Cuantitativa Continua

hijo De 19 a 36 meses
Mas de 36 meses

N° Dedicacion en el tiempo, medido en nimero de horas al dia al cuidado de un Menos de 6 horas

aproxim enfermo (Dwyer, Lee y Jankowski, 1994).

ado de 7 al12 horas

horas

que 13 a 23 horas

dedica Cuantitativa Continua

diariame 24 horas

nte al

cuidado

de su

hijo
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