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1. EL PROBLEMA

1.1

Planteamiento del problema

La pardlisis cerebral es por definicion, una alteracion del desarrollo de la postura
y el movimiento que a menudo viene acompaifiado de alteraciones sensoriales y
cognitivas, esta condicion suele afectar significativamente el desempeno del
nifio; se estima que este diagnostico afecta globalmente de 1,5 a 4 nifios por cada
1000 nacidos vivos, en los Estados Unidos de Am¢érica la cifra es mas alarmante
ya que se reporta que 3,3 de cada 1000 nifios padecen de esta alteracion (1), en
Meéxico las cifras reportan que 770 mil personas tienen este diagnostico (2)
mientras que en paises de la region Latinoamérica las cifras no tienden a mejorar,
en Colombia se reporta de 1 a 2 casos por cada 1000 nacidos vivos (3), en
Ecuador y Chile las cifras reportadas estan asociadas a la frecuencia global
mientras que Venezuela no cuenta con estadisticas que permitan establecer con
exactitud el alcance de este trastorno; en el Pert se ha reportado en el afio 1993
que la prevalencia de nifios con paralisis cerebral era de 5,2 por cada 1000
nacidos vivos, posteriormente los estudios han sido en poblaciones de centros

hospitalarios pero no se establecido una nueva prevalencia en general (4) .

La paralisis cerebral puede conllevar a diversos grados de limitacién funcional
en el nifo (5), por lo que se requiere que alguien le preste asistencia de manera
frecuente a fin de que cumpla con sus actividades diarias, este rol es
generalmente asumido por la madre quien, al no recibir remuneracion alguna,
recibe la denominacion de cuidador primario informal. Es el cuidador primario
informal es quien asume la responsabilidad de la salud del nifo, entendiéndose
“salud” en su sentido mas amplio, esto genera situaciones de desgaste fisico y
mental que, al verse acumulados, terminan generando signos y sintomas que
afectan su salud y su calidad de vida y, por consecuente, la del nifio a su cuidado
(6). Es posible que a causa de este desgaste prolongado se desarrolle la
denominada “sobrecarga del cuidador”, la cual es un estado psicologico
resultante de las responsabilidades propias de este cargo. Las consecuencias de
la sobrecarga del cuidador pueden ser muy variadas, se reportan desde dolencias

de tipo musculoesquelético, hasta depresion en casos mas severos, lo cual afecta



1.2

indirectamente a la persona que esta siendo cuidada lo que convierte esto en un

circulo vicioso del que resulta dificil escapar sin la asistencia adecuada.

Desde el ano 2021, la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad, y la Salud de la Organizacion Mundial de la Salud establecio la
importancia del contexto en todo tratamiento de rehabilitacion (7), esto implica
la consideracion de la salud del cuidador primario informal quien cumple un rol
central en el proceso de rehabilitacion. Sin embargo, no se han establecido los
mecanismos de proteccion necesario para el cuidador dentro de los procesos de
rehabilitacion, esto a consecuencia de que no existen normas técnicas, protocolos
o guias que normen la evaluacion e intervencion para la rehabilitacion de casos
de paralisis cerebral, esto seria particularmente importante ya que permitiria
estandarizar los procesos de rehabilitacion para estos casos, siendo
particularmente importante considerar al cuidador dentro del marco de
rehabilitacion del nifio con paralisis cerebral como resultado de las funciones

que cumple el cuidador en la vida diaria del nifio con este diagnostico.

Es importante generar evidencia de los resultados que logra el cuidador con su
labor en el nifio con paralisis cerebral, esto se logra mediante estudios de
correlaciéon como el presente donde se busca establecer la relacion entre la
sobrecarga del cuidador y la funcionalidad de la extremidad superior del nifio

con paralisis cerebral.

Formulacion del problema

1.2.1 Problema general
(Cual es la relacion entre la sobrecarga del cuidador y la funcionalidad de
la extremidad superior en nifios con pardlisis cerebral que asisten al

Instituto Nacional del Nifio de San Borja — Lima, 2024?

1.2.2 Problemas especificos
e Cual es la relacion entre la salud fisica del cuidador y la
funcionalidad de la extremidad superior en nifios con paralisis cerebral

que asisten al Instituto Nacional del Nifio de San Borja — Lima, 2024?



(Cudl es la relacion entre la salud psiquica del cuidador y la
funcionalidad de la extremidad superior en nifios con paralisis cerebral

que asisten al Instituto Nacional del Nifio de San Borja — Lima, 2024?

(Cual es la relacion entre las actividades sociales del cuidador y la
funcionalidad de la extremidad superior en nifios con paralisis cerebral

que asisten al Instituto Nacional del Nifio de San Borja — Lima, 2024?

(Cual es la relacion entre los recursos economicos del cuidador y la
funcionalidad de la extremidad superior en nifios con paralisis cerebral

que asisten al Instituto Nacional del Nifio de San Borja — Lima, 2024?

1.3 Objetivos de la investigacion

1.3.1 Objetivo general

Determinar la relacion entre la sobrecarga del cuidador y la funcionalidad

de la extremidad superior en nifios con paralisis cerebral que asisten al

Instituto Nacional del Nifio de San Borja — Lima, 2024.

1.3.2 Objetivos especificos

Determinar cudl es la relacion entre la salud fisica del cuidador y la
funcionalidad de la extremidad superior en nifios con paralisis
cerebral que asisten al Instituto Nacional del Nifio de San Borja —
Lima, 2024.

Determinar cudl es la relacion entre la salud psiquica del cuidador y
la funcionalidad de la extremidad superior en niflos con paralisis
cerebral que asisten al Instituto Nacional del Nifio de San Borja —

Lima, 2024.

Determinar cudl es la relacion entre las actividades sociales del
cuidador y la funcionalidad de la extremidad superior en nifios con
paralisis cerebral que asisten al Instituto Nacional del Nifio de San

Borja — Lima, 2024.



e Determinar cual es la relacion entre los recursos econdémicos del
cuidador y la funcionalidad de la extremidad superior en nifios con
paralisis cerebral que asisten al Instituto Nacional del Nifio de San

Borja — Lima, 2024.

1.4 Justificacion del problema
1.4.1 Teoérica
En el Pert no se cuentan con datos actuales sobre los niveles de sobrecarga
del cuidador en los cuidadores de nifios con paralisis cerebral asi como
tampoco se cuenta con datos actuales sobre los niveles de funcionalidad
de la extremidad superior en niflos con paralisis cerebral, la presente
investigacion indaga sobre éstas variables y el grado de relacion que
tienen, lo cual es necesario para investigaciones mas complejas que
aborden éstas variables, ademas éstos datos actuales pueden ser utilizados
como antecedentes en investigaciones posteriores, siendo un gran aporte

para este campo de estudio.

1.4.2 Metodologica
La presente investigacion hara uso de instrumentos con reconocida validez
y confiabilidad, como lo son el cuestionario de Zarit y el Pediatric Motor
Activity Log-Revised, ademas, su uso en la presente investigacion refuerza
su validez como instrumento de investigacion, esto representa un aporte a

la metodologia de investigacion de estudio.

1.4.3 Practica
La presente investigacion serd de beneficio para los cuidadores de nifios
con paralisis cerebral asi como también para los nifios con este
diagnostico, al tener cifras actuales sobre estas variables y el grado de
relacion entre las mismas ampliaré el enfoque rehabilitador por lo que sera
posible desarrollar estrategias mdas precisas que tengan por objetivo
mejorar el nivel de funcionalidad de la extremidad superior en nifios con
paralisis cerebral asi como disminuir los riesgos para la salud fisica y

mental de las personas encargadas de su cuidado.



1.5

Delimitaciones de la investigacion

1.5.1 Temporal

Los datos seran tomados entre los meses de agosto y octubre del 2024.

1.5.2 Espacial

Los datos serdn tomados en el Instituto Nacional del Nifio de San Borja,

Lima

1.5.3 Recursos

Los recursos para la presente investigacion seran asumidos en su totalidad

por la investigadora.



2. MARCO TEORICO

2.1

Antecedentes

2.1.1 Antecedentes Nacionales

Bolaiios (2022) publica un articulo titulado: “Percepcion de carga de un
grupo de cuidadores de adolescentes con pardlisis cerebral” el cual tuvo
como objetivo principal conocer la percepcion de carga en cuidadores de
adolescentes con paralisis cerebral severamente comprometidos. Para tal
fin se realizd un estudio cuantitativo transversal en una muestra de 60
adolescentes con paralisis cerebral y sus respectivos cuidadores a quienes
se les aplicaron dos cuestionarios con informacion sociodemografica y
clinica en la que se uso la Clasificacion de la funcién motora gruesa para
los adolescentes con paralisis cerebral y la Escala de carga de Zarit para
a sus cuidadores. Los resultados mostraron que el 48% de los cuidadores

percibieron sobrecarga intensa (8).

Ale (2022) en la ciudad de Tacna presentd su tesis de grado titulada:
“Sobrecarga y calidad de vida (SF36) en familiares cuidadores de nifios
dependientes menores de 15 afios con discapacidad fisica y mental
atendidos en el Hospital Hip6lito Unanue de Tacna, 2021 la cual tuvo
por objetivo principal medir el nivel de sobrecarga y calidad de vida (esta
ultima a través de una encuesta de un cuestionario de salud de forma corta
de 36 items o SF36) en familiares cuidadores de nifios dependientes
menores de 15 afios con discapacidad fisica y mental atendidos en el
hospital Hipolito Unanue de Tacna, 2021. Para tal fin se realizd6 un
estudio de tipo observacional transversal, retrospectiva y analitica. Los
resultados mostraron que el 55.6% de los cuidadores manifestaban una
mala calidad de vida, ademas se observo una alta sobrecarga en el 60%
de la muestra en estudio. Finalmente, el estudio concluyo6 que existe una
alta sobrecarga (60%) y una mala calidad de vida en los cuidadores de
nifos con alguna discapacidad y que ademas se encuentran en un nivel

de dependientes (9).



2.1.2

Chavez (2021) present6 un articulo titulado: “Analisis de los factores
relacionados con la carga del cuidador de personas con paralisis cerebral”
el cual tuvo por objetivo describir la percepcion de la carga de los
cuidadores de los pacientes con pardlisis cerebral que asistieron a un
centro de rehabilitacion neuroldgica, para tal fin se recogid informacion
de 117 cuidadores de pacientes con pardlisis cerebral. La informacion
sobre la carga del cuidador fue obtenida con el cuestionario de carga de
Zarit. Esta variable se categorizd en 2 grupos (carga leve a moderada y
carga moderada a severa) para el analisis bivariado. Los resultados
mostraron que el 74% de los cuidadores presentaron una carga leve o
moderada; ademas se observo un incremento de la probabilidad de carga
del cuidador moderada a severa en cuidadores de nifios con paralisis
cerebral con mayor compromiso en la funcidon motora gruesa,
clasificados en nivel IV y V segin GMFCS. El estudio concluy6 que la
percepcion de carga del cuidador varia principalmente segun el sexo, la

edad y la afectacion del paciente con paralisis cerebral (10).

Antecedentes Internacionales

Bingol (2023) presenta un articulo titulado: “Exploracion de la relacion
entre los niveles de rendimiento motor funcional y comunicativo y la
cantidad de uso de la extremidad superior mas afectada basada en las
percepciones de los cuidadores en nifios con paralisis cerebral
hemipléjica: un estudio transversal” el cual tuvo por objetivo investigar
las relaciones entre la cantidad de uso de la extremidad superior mas
afectada y los sistemas de clasificacion del desempefio motor y de
comunicacion funcional. Para tal fin se realizé un estudio descriptivo y
transversal en una muestra de 95 nifios con paralisis cerebral hemipléjica
congénita de entre 6 y 15 afios de edad. Como instrumentos se utilizaron
la subescala Pediatric Motor Activity Log-Revised-How Frequency
(PMAL-R HO). Los niveles funcionales de los nifios inscritos fueron
definidos por los padres/cuidadores utilizando el Sistema de
Clasificacion de Capacidad Manual (MACS), el Sistema de Clasificacion
de Funcién Motora Gruesa Ampliado y Revisado (GMFCS-E&R) y el

Sistema de Clasificacion de Funcion de Comunicacion (CFCS). Los



resultados mostraron una correlacion fuerte y negativa entre la
puntuacion de la subescala HO de PMAL-R y la MACS (r = —0,819), lo
que sugiere que los nifios con niveles mas bajos de MACS tienen mas
probabilidades de utilizar su extremidad superior mas afectada de forma

espontanea (11).

Manjon (2023) presenta su tesis de master titulada: “Relacionando la
Calidad de Vida y las Necesidades de Apoyo de un joven con Paralisis
Cerebral y la Salud Biopsicosocial de su cuidadora principal” la cual tuvo
por objetivo principal conocer la relacion existente entre las necesidades
de apoyo y la calidad de vida de un joven con paralisis cerebral,, para tal
fin se realiz6 un estudio de caso Unico donde se implementan la Escala
de Intensidad de Apoyos (SIS) y la escala INICOFEAPS sobre calidad
de vida, a un joven de 23 afos con paralisis cerebral; en cuanto a la
cuidadora principal, esta es la madre del joven, de 58 afos, que se dedica
exclusivamente al cuidado de su hijo, y a quien se implementan la Escala
de Carga del Cuidador, el Cuestionario de Salud General de Goldberg y
la Escala de Satisfaccion con el Cuidado. Los resultados obtenidos
muestran un nivel global intermedio de necesidades de apoyo, ademas de
necesidades extensas de apoyo conductual, y un nivel bajo-medio de
calidad de vida en el joven, asi como sobrecarga intensa acusa del
cuidado, posibles problemas clinicos y un nivel intermedio de

satisfaccion en la cuidadora (12).

Martinez et al. (2021) publican un articulo titulado: “Carga del cuidador
del paciente con pardlisis cerebral moderada-grave: ;influye el estado
nutricional?” el cual tuvo por objetivo describir la presencia de
comorbilidades, la percepcion de dificultad de los cuidadores para las
ABVD y analizar la influencia del grado de afectacion motora, el estado
nutricional y otras alteraciones neuroldgicas. Para tal fin se realizé un
estudio transversal y observacional. En una muestra de 69 pacientes con
paralisis cerebral a quienes se les registraron las comorbilidades y la
composicion corporal, ademds, se hizo una encuesta de carga del

cuidador sobre ABVD. Los resultados mostraron que existe una relacion



entre la puntuacion de carga del cuidador y el grado GMFCS y la
discapacidad intelectual (13).

2.2 Bases tedricas

2.2.1 Sobrecarga del cuidador

Para definir el término “sobrecarga del cuidador” se debe iniciar por
definir que el cuidador es “aquella persona que asiste o cuida a otra
afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que
le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de
sus relaciones” (14). Por otro lado, también es necesario definir
sobrecarga, la cual es un “estado psicologico que resulta de la combinaciéon
de trabajo fisico, presion emocional, las restricciones sociales, asi como
las demandas econdmicas que surgen al cuidar un enfermo cronico o con
discapacidad” (15). De la combinacion de ambas definiciones resulta la
definicion de “sobrecarga del cuidador” como el “estado psicoldgico que
resulta de la combinacién de trabajo fisico, presion emocional, las
restricciones sociales, asi como las demandas econdémicas que surgen en
aquella persona encargadas de cuidar un enfermo cronico o con
discapacidad y que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus

actividades vitales o de sus relaciones.”.

2.2.2 Funcionalidad de la extremidad superior
El diccionario de la Real Academia Espafiola define funcionalidad como
la “cualidad de funcional” haciendo referencia a la funcion, es decir, a la
capacidad de actuar propia de los seres vivos y de sus 6rganos (16). Por
otro lado, definimos a la extremidad superior como la parte del cuerpo
comprendida desde el hombro hasta la mano, la cual comprende varios
segmentos corporales como el brazo, el antebrazo y la mano, asi como
diversas articulaciones entre cada segmento. Con base a lo antes
mencionado se puede indicar que la funcionalidad de la extremidad
superior es aquella cualidad de la extremidad superior para realizar tareas

cotidianas.

10



2.2.3 Paralisis cerebral
El Dr. William John Little, en el afio 1862, presentd sus observaciones
sobre un grupo de nifios con alteraciones del desarrollo y tono muscular,
condicion a la que posteriormente se le denominaria como “cerebral palsy”
(“paralisis cerebral” en espafol) siendo este el término que se utilizaria
comunmente para designar este trastorno (17). A lo largo de los afios
muchos autores han tentado definiciones de paralisis cerebral con mayor o
menor ¢éxito, consecuencia de esto es que en la actualidad no hay un
consenso unanime sobre el concepto de paralisis cerebral, sin embargo, en
el afio 2007 se define la paralisis cerebral como un término que describe a
un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y la
postura que causan limitaciones en la actividad y que son atributos a
alteraciones no progresivas ocurridas en el desarrollo cerebral del feto o
del lactante. Asi mismo, esta definicion establece que este trastorno a
menudo es acompanado de otras alteraciones ya sean consecuencia o no

de la misma causa de la paralisis cerebral (18).

2.3 Formulacién de hipdtesis
2.3.1 Hipotesis general
La sobrecarga del cuidador y la funcionalidad de la extremidad superior
tienen una relacion significativa en nifios con paralisis cerebral que asisten

al Instituto Nacional de Salud del Nifio de San Borja — Lima, 2024.

11



3. METODOLOGIA

3.1

3.2

33

34

3.5

Método de la investigacion

El presente proyecto es Hipotético deductivo ya que realiza un procedimiento
que parte de aseveraciones en calidad de hipotesis y busca refutar o falsea tales
hipotesis, deduciendo de ellas conclusiones que deben confrontarse con los

hechos (19).

Enfoque de la investigacion
La presente estd considerada como una investigacion cuantitativa porque se basa
en la medicion y por los datos se representan mediante nimeros y se analizan

mediante métodos estadisticos (20).

Tipo de investigacion
La presente es de tipo aplicada porque la investigacion esta orientada a lograr un
nuevo conocimiento de manera sistematica metodica, con el Unico objetivo de

ampliar el conocimiento de determinada realidad (20).

Disefio de la investigacion
La presente investigacion pertenece al disefio no experimental observacional
transversal porque solo analizan y estudian los hechos y fendmenos de la

realidad y estos datos se recolectan una unica vez (20).

Poblacion, muestra y muestreo

3.5.1 Poblacion de estudio
100 cuidadores de nifios con pardlisis cerebral y 100 nifios con paralisis
cerebral que asisten al Instituto Nacional del Nifio, sede San Borja, ubicado

en la ciudad de Lima, durante el afio 2024.

3.5.2 Muestra
Se considerara a todos los integrantes de la poblacion de estudio (100
cuidadores y 100 nifios) que asisten al Instituto Nacional del Nifo, sede

San Borja, ubicado en la ciudad de Lima, durante el afio 2024.

12



3.5.3 Tipo de Muestreo
Se utilizard un muestreo de tipo no probabilistico por conveniencia
considerando los siguientes criterios de inclusion y exclusion:
Criterios de seleccion
Criterios de inclusion
Cuidadores
e Entre 18 afos y 60 afios de edad.
e Ambos sexos.

e (uidadores que firmen el consentimiento informado.

Nifos con diagnostico de paralisis cerebral
e Entre 2y 17 afios
e  Ambos sexos

e Segun los tipos: Espasticos, atetdsicos, atdxicos y distonicos.

Criterios de exclusion

Cuidadores
e (Cuidadores con impedimentos locomotores temporales
e Cuidadores con alteraciones cognitivas.
e (Cuidadores con trastornos afectivos.

e Cuidadores que desisten continuar con el estudio.

Nifios con diagndstico de paralisis cerebral

e Con alteraciones cognitivas severas.
e Con problemas de adaptacion social.

¢ Que se ausentan por motivos personales o salud.

13



3.6

Variables y operacionalizacion

Matriz operacional variable 1: Sobrecarga del cuidador

Dimensiones Definicion conceptual | Definicién operacional Indicadores Escala de medicién Escala valorativa
Estado de salud
Intimidad
Salud fisica Ayuda
Tiempo
Dependencia <46 = Ausencia de sobrecarga
Vergiienza
Estado psicolégico que Enojo
Salud psiquica | resulta de la combinacion Tension
de trabajo fisico, presion | Estado psicologico | Capacidad para cuidar
emogiopal, . la§ consecuente del C}liQado Control de vida
zzs;g;ccmlr; zs soggnle;ﬁ;; S(e;rlm enferdrrils(;:;zrclil(ciz d(? V%da soF:ial. 3 Ordinal 47-55 = Sobrecarga ligera
economicas que surgen al | medible mediante el | Distanciamiento familiar
Actividades cuidar  un  enfermo | cuestionario de Zarit. | Relacion familiar
sociales croénico ) con Miedo al futuro
discapacidad. Cuidador solo
Otras responsabilidades
Ingresos econémicos >56 = Sobrecarga intensa
Otro cuidador
Recursos ..,
econdmicos Indecision
Trabajo

Mejor cuidado

14




Matriz operacional variable 2: Funcionalidad de la extremidad superior

Definiciéon Definicion Escala de
Dimensiones conceptual operacional Indicadores medicién Escala valorativa
Come bocadillos usando los dedos . B o )
Recoge un obieto pequofio 0 = No utilizado: su hijo no utilizé el brazo mas
.g Je ped débil para la actividad
Se alimenta con tenedor/cuchara
Se cepilla los dientes . )
Hace gestos con las manos 1= 'Muy pobre: su }}l_]O ’te.nla muy poco uso
- p funcional del brazo mas débil para la actividad.
Empuja el brazo a través de la . .
Es posible que el brazo se haya movido durante
manda de la ropa g
Pasa la véeina d ib la actividad, pero no fue de verdadera ayuda
asa la pagn'la e un libro funcional.
Apunta una imagen
Alcanza un objeto por encima de la 2 = Deficiente: su hijo tuvo un uso funcional
cabe?a menor del brazo mas débil para la actividad. El
Capacidad de | Capacidad de uso | Presiona un boton o tecla brazo participd activamente en la actividad, pero
realizar tareas | de la extremidad | Firma el brazo/cuidador mas fuerte hizo la mayor parte
No presenta . . - . .
dimensiones con la superior, medible | Abre la puerta de un armario Ordinal del trabajo.
extrem¥dad con laescala | Gira yna perilla 3 = Regular o moderado: se utiliz6 €l brazo mas
superior PMAL-R realizar

Usa el brazo para moverse por el
suelo

Se quita los zapatos

Se quita los calcetines

Empuja objetos grandes por el
suelo

Sostiene una pelota

Lanza una pelota u otro objeto

Usa un objeto cilindrico

Sostiene un asa mientras monta,
tira 0 empuja un juguete

Coloca un juguete

débil para la actividad, pero el
rendimiento fue muy lento y/o implicé una gran
dificultad.

4 = Casi normal: el brazo mas débil fue capaz de
realizar la actividad de forma independiente,
pero lo hizo con cierta dificultad y/o imprecision.

5 = Normal: el brazo mas débil realizd la
actividad normalmente
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3.7 Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos
3.7.1 Técnica
Para la variable sobrecarga del cuidador la técnica a utilizar es la encuesta

(21) ya que se hara uso del cuestionario de Zarit.

Para la variable funcionalidad de la extremidad superior la técnica a
utilizar es la entrevista estructurada (21), siguiendo los lineamientos del

Pediatric Motor Activity Log-Revised (PMAL-R)

3.7.2 Descripcion de instrumentos

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

Instrumento creado en el ano 1980 por Zarit y colaboradores. Para la
presente investigacion se hard uso de la version espafiola la cual esta
conformada por 22 items las cuales se responde mediante una escala Likert
donde 1 = nunca, 2 = rara vez, 3 = algunas veces, 4 = bastantes veces y 5
= casi siempre. El resultado final es la suma de las puntuaciones obtenidas
en cada pregunta siendo posible un rango de entre 22 y 110 puntos, en base
a esto las categorias de clasificacion son las siguientes: sin sobrecarga <
46 puntos, sobrecarga leve = 47 a 55 puntos y sobrecarga intensa > 56

puntos (22).

Pediatric Motor Activity Log-Revised (PMAL-R)

La PMAL es una entrevista estructurada destinada a examinar la
frecuencia y la calidad con la que un nifio utiliza su extremidad superior
afectada en su entorno natural fuera del entorno terapéutico. Se le hacen
preguntas estandarizadas al cuidador principal del nifio sobre la cantidad
de uso del brazo afectado del nifio (Escala de frecuencia o HO) y la calidad
del movimiento del nifio durante las actividades funcionales especificadas
en el instrumento (Escala de bienestar o HW). Estas dos escalas van de 0
a 10. Las escalas HO y HW se imprimen en hojas de papel separadas y se
colocan frente al cuidador durante las administraciones de la prueba. Se
debe informar a los cuidadores que pueden dar puntuaciones medias (es

decir, 0,5, 1,5, 2,5, 3,5, 4,5) si esto refleja sus calificaciones. Durante la
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primera administracion de la prueba (previa al tratamiento), el terapeuta
debe administrar la prueba después de que haya tenido un periodo de
tiempo para observar el comportamiento del nifio. El evaluador debe
analizar la calificacién con el cuidador para desarrollar un marco de
referencia comuin. El marco de referencia para cada nifio debe ser su

extremidad superior menos afectada (23).

Para la presente investigacion se considerara una version simplificada del
instrumento donde se tomara en consideracion el uso de cada extremidad
superior por separado, dando por resultado un puntaje final promedio para

cada extremidad superior.

3.7.3 Validacion
Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit
Se reportan pruebas psicométricas en Colombia, México y Perti habiendo
demostrado una validez de constructo por rotacion Varimax que explica el

68% de la varianza con una p<.05 (24).

Pediatric Motor Activity Log-Revised (PMAL-R)

Un estudio internacional hall6 que el PMAL-R tiene buena confiabilidad
y validez para medir el uso diario del brazo afectado (25), en el Pert en el
afio 2021, una version de este instrumento fue traducida y validada
mediante juicio de expertos, sin embargo, a fin de darle validez a una

version mas simplificada se realizard un juicio de expertos (26).

3.7.4 Confiabilidad
Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit
La consistencia de la confiabilidad evidencié un Alpha de Cronbach de
0,88 para la version original, mientras que para la version en espaiol el

Alpha de Cronbach reportado es de 0,89 (27).
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3.8

3.9

Pediatric Motor Activity Log-Revised (PMAL-R)

Las puntuaciones de PMAL-R se correlacionaron fuertemente con las
puntuaciones de BPOM (HW, r=0,943, p<0,001; HO, r=0,897,
p<0,001), y también con PODCI (HW, r=0,799, p<0,001; HO,
r=0,797, p<0,001). La confiabilidad test-retest de PMAL-R (correlacion
intraclase; HO = 0,997, HW = 0,998) y la consistencia interna (a de
Cronbach; HO = 0,99, HW = 0,99) fueron altas (25). Ademas, Cardenas
M. refiere un a de Cronbach = .93 (26).

Plan de procesamiento y analisis de datos

Como primer punto se solicitaran los permisos correspondientes a la Universidad
Norbert Wiener y al Instituto Nacional del Nifio de San Borja con el fin de que
brinden las facilidades para la toma de datos, se pedira la firma del
consentimiento informado al cuidador y posterior a ello se procedera con la toma
de datos; se verificara que éstos estén completos y se vaciaran estos datos en una
plantilla de Microsoft Excel para su posterior procesamiento estadistico
haciendo uso del paquete estadistico SPSS v. 25 en donde se determinard el
grado de relacion entre ambas variables haciendo uso del estadistico Chi-

cuadrado, considerando como significativos los valores menores a .05 (p<.05).

Aspectos éticos

Se tomaran en consideracion todos los puntos establecidos en la declaracion de
Helsinki, asi como los principios elementales de la bioética. Se solicitara la firma
del consentimiento informado por parte del cuidador del nifio con paralisis
cerebral, se responderan las preguntas que puedan presentarse y se dejard en
claro que puede renunciar a la investigacion en el momento en que desee sin
representar perjuicio alguno. Los resultados seran confidenciales y su
procesamiento estadistico sera en grupo y nunca individual, manteniéndose

siempre en reserva la identidad de cada participante.

18



4. ASPECTOS ADMINISTRATIVOS

4.1 Cronograma de actividades

May |Jun |Jul Ago |Sept | Oct|Nov | Dic

Elaboracién del proyecto. | X

Identificacion del
problema X

Formulacion del proyecto

Recoleccion bibliografica

Antecedentes del
problema

ST el Pl P

Elaboracion del marco
tedrico

Objetivo e hipotesis

Variable y su
operacionalizacion

Disefio de la investigacion

Disefio de los
instrumentos

T ol Bt B e I Pl oo

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

Validacion y aprobacion -
presentacion al asesor de
tesis X

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

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

Sustentacion del proyecto X

4.2 Presupuesto

Recursos Humanos

Costo Costo
Servicios Unidades |unitario |total
Investigador 1 2000 2000
Asesor 1 2000 2000
Sub total S/. 4000
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Bienes

Unidad
de Costo Costo
Bienes medida unitario |total
Computadora 1 unidad 3000 3000
Impresora 1 unidad 800 800
Papel 4 millares 25 100
Tinta 2 unidades 45 90
Lapiceros 5 unidades 2 10
Sub total S/. 4000
Servicios
Costo Costo

Servicios Unidades |unitario |total
Transporte 1 500 500
Internet 1 1600 1600
Anillado 10 10 100
Empastado 4 50 200
Sub total S/. 2400
Total

Recursos 4000

Bienes 4000

Servicios 2400

Total S/. 10400
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ANEXOS

ESCALA DE SOBRECARGA DE CUIDADOR DE ZARIT

A continuacion, se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se
sienten, a veces las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada afirmacion
debe indicar con qué frecuencia se siente usted asi, nunca, rara vez, algunas veces,

bastantes veces y casi siempre. A la hora de responder piense que no existen respuestas

acertadas 0 equivocadas, sino tan solo su experiencia.
Algunas | Bastantes Casi
Nunca Rara vez .
PREGUNTAS veces veces siempre
1 2 3 4 5

Salud Fisica

1. /Piensas que tu salud ha empeorado debido a
tener que cuidar de tu familiar?

2.;Piensas que no tienes tanta intimidad como te
gustaria debido al cuidado de tu familiar?

Salud Psiquica

3., Piensas que tu familiar te pide mas ayuda de la
que realmente necesitas?

4.;Piensas que debido al tiempo que dedicas a tu
familiar no tienes suficiente tiempo para ti?

5.¢Piensas que tu familiar depende de ti?

6. Sientes vergiienza por la conducta de tu
familiar?

7.;Te sientes enfadado/a cuando estas cerca de
tu familiar?

8. Te sientes tenso cuando estas cerca de tu
familiar?

9., Piensas que no seras capaz de cuidar a tu
familiar por mucho mas tiempo?

10.Globalmente, ;qué grado de «carga»
experimentas por el hecho de cuidar a tu
familiar?

Actividades Sociales

11.;Sientes que has perdido el control de tu vida
desde que comenzo la enfermedad de tu
familiar?

12.;Piensas que tu vida social se ha visto
afectada de manera negativa por tener que cuidar
a tu familiar?

25



13.;Te sientes incomodo por distanciarte de tus
amistades debido al cuidado de tu familiar?

14.;Piensas que el cuidar de tu familiar afecta
negativamente la relacion que tu tienes con otros
miembros de tu familia?

15.;Tienes miedo por el futuro de tu familiar?

16.;Piensas que tu familiar te considera a ti
como la tinica persona que le puedes cuidar?

17.;Te sientes agobiado por intentar
compatibilizar el cuidado de tu familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?

Recursos Economicos

18.;Piensas que no tienes suficientes ingresos
econdmicos para los gastos de cuidar a tu
familiar, ademas de tus otros gastos?

19.;Desearias poder dejar el cuidado de tu
familiar a otra persona?

20.;,Te sientes indeciso sobre qué hacer con tu
familiar?

21.;Piensas que deberias hacer mas por tu
familiar?

22.;Piensas que podrias cuidar mejor a tu
familiar?
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REGISTRO DE ACTIVIDAD MOTORA DEL MIEMBRO SUPERIOR PEDIATRICO” (PMAL)

0 1 2 3 4 5
Regular o Casi normal,
. Poco, tiene Moderado, tiene
No realiza . . , . .
nineuna Intenta realizar | ayuda para realiza la minima Normal, realiza la
181 la actividad realizar la actividad dificultad para actividad
actividad . .
actividad de manera lenta y realizar la
con dificultad actividad

1 Come bocadillos

2 Recoge un articulo pequeiio

3 Autoalimentacion con tenedor / cuchara

4 Cepillarse los dientes

5 Gesto (p. Ej., Saludar, golpear beso)

6 Pasar el brazo por la manga de la ropa.

7 Pasa la pagina de un libro

8 Sefialar una imagen

9 Alcance un objeto por encima de la cabeza.

10 Pulse un boton o una tecla, por ejemplo, un juguete,

un timbre, un teclado.
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11

Auto estable (p. Ej., Uso para apoyo postural

12 | Abra una puerta o

13 gabinete (empujar o tirar)

14 | Gire una perilla (p. Ej., Juguete, puerta)

15 | Use el brazo para moverse por el piso

16 | Quitese los zapatos

17 | Quitese los calcetines

18 Empujar un objeto grande por el suelo (por ejemplo,
una caja, una silla, un taburete)

19 | Agarre una bola pequefia

20 | Lanzar una pelota u otro objeto.

71 Utilice un objeto cilindrico (por ejemplo, crayon,
marcador)

2 Sujete un asa mientras monta, tira 0 empuja un

juguete.
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VALIDACION POR JUICIO DE EXPERTOS

Observaciones (precisar si hay suficiencia):

Opinién de aplicabilidad: Aplicabilidad [X]  Aplicable después de corregir [ ] No aplicable[ ]

Apellidos y nombres del juez validador:

Civrous SoLpno oosn V-
Pertinencla: El item corresponde al concepto teérico formulado

2Relevancia: El item es apropiado para rep tar al P o di i6n especifica del constructo

3Claricidad: Se entiende sin dificultad alguna el enunciado del item, es conciso, exacto y directo

Nota: Suficiencia, se dice suficiencia cuando los items planteados son suficientes para medir la dimensién

21 de Febrero de 2025
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Observaciones (precisar si hay suficiencia):

Opinién de aplicabilidad: Aplicabilidad [ ] Aplicable después de corregir [ ] No aplicable[ ]

Apellidos y nombres del juez validador:

1Pertinencla: El item corresponde al concepto tedrico formulado
2Relevancla: El tem es apropiad,

para representar al componente o dir

ién especifica del constructo
3Claricidad: Se entiende sin dificultad alguna el enunciado del item, es conciso, exacto y directo

Nota: Suficiencia, se dice suficiencia cuando los items planteados son suficientes para medir la dimensién

21 de Febrero de 2025

¢.~-7.. e msnupenvrgh .
ier Michael Cern prra ~ -
Tenslogo Msdico CTMP 8479 RNE: 0025 e
Fisistergpia Cendiomrespirsioria

41399999

30



TN TR
Opinién do apicabilidad: Wpﬁ Aplicable después de corregir [ ] No aplicablef ]
Apelidos y nombres del juez validador: @\M&uﬂ ,l(,uz 6@@(3 W

Pertinencla: El item

ponde al pto tedrico formulad
Relevancia: El item es apropiado para al o di ion especifica del constructo

Claricidad: Se entiende sin dificultad alguna el iado del [tem, es is0, exacto y directo

Nota: Suficiencia, se dice suficiencia cuando los items planteados son suficientes para medir la dimensién

21 de Febrero de 2025
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repositorio.continental.edu.pe

° Internet

www.procrearte.com

Trabajos

entregados
Universidad de San Martin de Porres on 2017-11-03

° Internet

agsci-labs.oregonstate.edu

o Internet

repositori.umanresa.cat
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Identificador de la entrega trn:oid:::14912:477437511


https://repositorio.uwiener.edu.pe/server/api/core/bitstreams/04dd9a43-c0de-4a5a-a4e5-dc0ad152856d/content
https://repositorio.uap.edu.pe/jspui/bitstream/20.500.12990/2584/1/tesis_valoraci%c3%b3n_sobrecarga_en%20cuidador%20ni%c3%b1os_par%c3%a1lisis%20cerebral%20infantil_Hospital%20Maria%20Auxiliadora_Lima%202018.pdf
https://dspace.uazuay.edu.ec/bitstream/datos/4981/1/11419.pdf
https://repositorio.continental.edu.pe/bitstream/20.500.12394/16933/1/IV_PG_MRHGO_TE_Navarrete_%20Portocarrero_2024.pdf
http://www.procrearte.com/publico/newsletter/imprimir.asp?id=238
https://agsci-labs.oregonstate.edu/duggerka/bawr_3/
http://repositori.umanresa.cat/handle/1/936?locale-attribute=en
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