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RESUMEN

Se realiz6 un estudio descriptivo, transversal con enfoque cuantitativo con
el objetivo de determinar la sobrecarga de cuidadores de nifios con sindrome
congénito asociado al virus del Zika, acompafiados por la Pastoral Materno
Infantil, en el periodo junio 2020-junio 2021. El universo estuvo conformado por
100 familias de nifios con sindrome congénito del zika (SCZ), escogidas por
muestreo por conveniencia las mismas 100. Se reporta que de los 100
cuidadores encuestados el 40.0 por ciento presento sobrecarga intensa, un 25.0
por ciento se encontraba entre 25-29 afos de edad, 99.0 por ciento de los
cuidadores era de sexo femenino, el 45.0 por ciento de los tenian la percepcion
de presentar empeoramiento de su salud debido a tener que cuidar a su nifio con
SCZ, el 40.0 por ciento de los cuidadores, que bastantes veces no tienen
suficientes ingresos econdémicos para los gastos de cuidar a su nifio/a ademas

de sus otros gastos.

Palabras claves: Sindrome congénito de zika, cuidador, sobrecarga, discapacidad.



ABSTRACT

A descriptive, cross-sectional study with a quantitative approach was
carried out in order to determine the overload of caregivers of children with
congenital syndrome associated with the Zika virus, accompanied by the
Maternal and Child Ministry, in the period June 2020-June 2021. The universe
was made up per 100 families of children with congenital Zika syndrome (CSZ),
chosen by convenience sampling the same 100. It is reported that of the 100
caregivers surveyed, 40.0 percent presented intense overload, 25.0 percent were
between 25-29 years of age, 99.0 percent of the caregivers were female, 45.0
percent of them had the perception of presenting worsening of their health due to
having to care for their child with SCZ, 40.0 percent of the caregivers, that quite
a few Sometimes they do not have enough income for the expenses of taking

care of their child in addition to their other expenses.

Key words: Congenital Zika syndrome, caregiver, burden, disability.
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l. INTRODUCCION

En el marco de la temética de discapacidad se han efectuado algunos estudios,
investigaciones, ensayos, manuales de orientacion, que demuestran el interés de
muchos sectores por no dejar de incluir a la poblacién con discapacidad en la vida
cotidiana del mundo y sus paises. Al momento en que un hombre y una mujer deciden
unirse para formar una familia, estan asumiendo el papel de dadores de vida, como
es conocido y reconocido la familia es la base de la sociedad, aunque algunas parejas
optan por no procrear hijos/as, en la mayoria de hogares es comun que las parejas

deciden tener uno o varios hijos/as.!

Al nacimiento de un nifio/a, la familia es el primer contexto natural en el cual se va
a desenvolver y en donde va a tener sus primeros momentos de socializacion y apego.
Siendo los padres de familia quienes presentan a sus hijos e hijas ante el mundo en
el cual se desarrollan dia a dia, proporcionando todas las herramientas necesarias
para que el desarrollo de sus capacidades personales a nivel intelectual, fisico,
afectivo puedan proyectarlas en la socializacién con las demas personas, a manera
gue transcurre el tiempo y se introduce al mundo escolar, estos conocimientos

obtenidos en casa deben ser reforzados por sus maestros/as.?

Segun Ortega, en su publicacion: cambios en la dindmica familiar con hijos con
discapacidad, el recibir al nuevo integrante de la familia con discapacidad provoca
diferentes sensaciones y sentimientos para sus padres, teniendo los padres
emociones encontradas, manifestadas en un serie de etapas que van desde la
negacion (rechazo, enojo, frustracion, culpabilidad, angustia, temor, entre otros que
estar unidos como pareja para este largo camino que les tocara recorrer, y poder
entenderse y apoyarse ante los sentimientos negativos y positivos que cada uno

sienta.3

La nueva situacion que afronta la familia cambia por completo la dinamica familiar,
aqui se inicia con un proceso social en donde el protagonista principal es el nuevo ser
con algun tipo de discapacidad, en la mayoria de casos a pesar de tener ya un primer

diagnéstico, los padres efectian un extenuado camino por varios especialistas con la



esperanza de tener un diagnostico diferente al que ya se les ha dado, siendo este

proceso parte de la etapa de la negacién.*

Al tener una segunda opinidn sobre el estado de su hijo/a, los padres de manera
consciente o inconsciente inician el periodo de aceptacion, en el cual se manifestara

mas unién familiar, o en muchos casos el rompimiento del vinculo entre padre-madre.

En el diario vivir el apoyo brindado por las instituciones que trabajan con nifios y
nifias discapacitados pretenden que las familias que tienen un hijo/a con algun tipo
de discapacidad, se desarrollen de manera igual a la de una familia regular, por decirlo
de alguna manera, pero también se debe tomar en cuenta que si existen mas hijos/as
en la familia esto influird de manera positiva o negativa el desenvolvimiento del nuevo
ser con sus hermanos y hermanas, ya que habra rechazo o aceptacion, quedando el
cuidador principal, que regularmente es la madre, absorto en la atencién del hijo con
discapacidad, llegando esto a afectar su desenvolvimiento o permanencia dentro de
los demas roles que desempefia, como madre de otros hijos, pareja, estudiante,

empleada, amiga, hija, repercutiendo esto finalmente en su salud fisica y mental. ®

[.1. Antecedentes

Raphaela Barroso Guedes-Granzotti, Carla Patricia Hernandez Alves et al; en
el 2016, Brasil, realizaron un estudio transversal con nueve cuidadores de nifios
diagnosticados con sindrome congénito asociado al virus Zika y sus hijos, a fin de
relacionar la sobrecarga del cuidador y el neurodesarrollo de sus hijos, para ello
utilizaron la escala de Zarit y otros protocolos para medir el neurodesarrollo de los
nifios, encontrando que los cuidadores tenian una edad media de 29.1 afios, 100.0
por ciento de los cuidadores era de sexo femenino (8 madres y una abuela) con
respecto a la carga de los cuidadores, ocho (88,9 por ciento) de los cuidadores tenian
carga moderada y uno (11,1 por ciento) de grado moderado a severo, el 66.6 por
ciento tenian educacion primaria, los autores llaman a tener en cuenta que
generalmente estos nifios son atendidos por personas jovenes que necesitan
asistencia, regularmente son las madres requiriendo esfuerzos continuos para

reorganizar y optimizar el tiempo, racionalizar las actividades domésticas; compartir
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orientacion y cuidado en salud para otros miembros de la familia; acudir a diferentes
espacios asistenciales y el cuidado de sus hijos, como alimentos, ropa, medidas de

higiene, entre otros que pueden interferir negativamente en su calidad de vida.®

Monique Carla da Silva Reis, Aline Carla Araujo Carvalho et al., realizaron un
estudio de corte transversal en cuarenta madres de nifios con sindrome congénito de
zika (SCZ) en cuatro centros de rehabilitacion del Sistema Unico de Salud en Alagoas,
noreste de Brasil, en el periodo julio de 2017 y abril de 2018, para demostrar como
influyen los cambios de roles ocupacionales de las madres ante la dependencia a
largo plazo de los nifios con sindrome congénito del Zika (SCZ) provocando un
impacto negativo en el bienestar y la salud mental de las madres. En el estudio la
mayoria de las madres reportaron la pérdida de roles ocupacionales como estudiantes
(-77,8%), trabajadoras remuneradas (-76,5%), voluntarias (-75,0%), amigas (-39,4%)

y aficionadas (-35,3%) y aumentando sus roles como cuidadoras (+ 44,4%).’

Donald B. Bailey Jr, PhD, a Liana O. Ventura, ambos autores realizaron un
estudio descriptivo donde sefialan las diversas implicaciones que tiene para la familia
el nacimiento de un nifio nacido con SCZ, resaltando que estos nifios cumplen con
los criterios para "nifilos con complejidad médica", y se requiere investigacion continta
para comprender el rango de necesidades y las opciones de tratamiento Optimas,
teniendo en comun con las familias de otros nifios con discapacidades, al menos 4
caracteristicas de implicaciones familiares especiales: 1) la gravedad del impacto en
los nifios con anormalidades obvias al nacer, junto con la anticipacion de toda una
vida de cuidados y cargas economicas. 2) incertidumbre sobre las consecuencias que
se desarrollan, tanto para nifilos obviamente afectados como para nifios expuestos sin
sintomas al nacer. 3) falta de conocimiento profesional especializado sobre el curso
de la enfermedad u opciones de tratamiento. 4) aislamiento social, falta de apoyo
social o comunitario y posible estigma. Los autores invitan a los sistemas de salud a
tener un enfoque de servicios centrado en la familia, amplia coordinacion de la
atencion, acceso a informacion nueva en evolucion, vigilancia continua, apoyos

formales e informales y servicios individualizados para nifios y familias. 8

Paula S.S. Freitas, Gabriella B. Soares et al; llevaron a cabo un estudio

descriptivo-exploratorio con un enfoque cualitativo en el estado de Espirito Santo,



sureste de Brasil, con 25 madres de nifios diagnosticados con SCZ, con el objetivo
de describir desde la perspectiva de las madres, las repercusiones en sus vidas
después de la confirmacion de SCZ en su hijo entre mayo-septiembre de 2017. En
este estudio el perfil socioecondémico de los participantes fue la edad entre 18 y 39
afos, la mayoria estaban involucrados en una relacién estable, no eran blancos, con
educaciéon secundaria y estaban desempleados. Algunas de las madres
experimentaron violencia doméstica y fueron abandonadas por su pareja; informaron
falta de sensibilidad y capacidad de atencion por parte de los profesionales de la salud
al momento del diagndstico; refirieron sentirse culpables de contraer el virus del Zika
y de no utilizar planificacion familiar para prevenir ese embarazo, especificaron
sufrieron el estigma de tener un hijo con SCZ y agotadores itinerarios terapéuticos en
busca de atencién para sus hijos. Las madres sintieron temor por la malformacion

fetal y la ansiedad durante el embarazo, que aumenté después del diagnéstico. °

[.2. Justificacion

En Republica Dominicana como en otros paises de la region, en temas de
discapacidad tenemos una deuda inmensa, segun la Encuesta Demografica y de
Salud Republica Dominicana (ENDESA) del afio 2013 el cinco por ciento de la
poblacién posee algun tipo de discapacidad, lo que demuestra que es un fenémeno

vigente en nuestra sociedad. 1°

Tomando en cuenta que la familia es el nucleo encargado de la proteccion y
cuidado de los hijos, es comun que al recibir un hijo con un diagnostico de
discapacidad, se altere la dindmica y el estado emocional de los padres y cuidadores,
sobre todo en las madres que suelen descuidar o abandonar roles que ostentaban a
fin de concentrar toda su atencion en el hijo con discapacidad, arrastrando con ella
inmensas incertidumbres no solo sobre el trato presente sino también sobre el futuro
incierto de su hijo el cual queda confinado a la dependencia lo que trae consigo el
desgaste emocional y frustracion de sus progenitores, al no cumplir con sus
expectativas, generando deterioro en el sistema familiar, principalmente en las

relaciones afectivas-comunicacionales.



Los resultados de este estudio seran puestos a disposicion de responsables
de politicas publicas, especialistas, investigadores, académicos, organismos de
desarrollo, sociedad civil y otras instituciones que trabajan con cuidadores de nifios y
ninas nacidos con alguna discapacidad, a fin de mejorar la respuesta y

acompafnamiento hacia los mismos.

IIl. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los niflos nacidos con sindrome congénito de zika muestran una variedad de
manifestaciones clinicas, siendo la principal la microcefalia la cual arrastra consigo el
deterioro neuroldgico el cual suele estar acompafiado de disfunciones auditivas y

visuales. 11

Una familia en fase de crianza de algun hijo o hija con microcefalia, supone una
situacion que genera diversos sentimientos en los padres y las madres. Ante este tipo
de situacion es comudn tener una serie de sentimientos como: culpa, miedo, rechazo,
negacion y por ultimo la aceptacion, este ultimo periodo va a depender de diferentes
factores, tales como, las caracteristicas personales y emocionales de los

progenitores, las relaciones de pareja, los apoyos sociales externos, entre otros. 2

Teniendo en cuenta que las limitaciones funcionales y la dependencia a largo plazo
de los nifos con sindrome de Zika congénito (SCZ) pueden provocar cambios en las
funciones ocupacionales de la madre, pudiendo tener un impacto negativo en el
bienestar y la salud mental de las mismas al interferir en el desarrollo de otros roles

deseados y significativos repercutiendo finalmente en la salud mental de esta. 3
Existen estudios que demuestran que las madres de nifilos con SCZ presentan altos
niveles de ansiedad y una baja calidad de vida tras el nacimiento del nifio con

discapacidad. 14

Ante la situacion planteada, se formula lo siguiente:



¢, Cual es el nivel de sobrecarga que presentan los cuidadores de nifios nacidos con
sindrome congénito asociado al virus del zika acompanados por la Pastoral Materno
Infantil junio 2020-junio 20217

lll. OBJETIVOS

l1l.1. General

1. Determinar la sobrecarga que presentan los cuidadores de nifios nacidos con
sindrome congénito asociado al virus del zika acompafiados por la Pastoral Materno
Infantil junio 2020-junio 2021.

1.3.2. Especificos

Determinar la sobrecarga que presentan los cuidadores de nifios nacidos con
sindrome congénito asociado al virus del zika acompafiados por la Pastoral Materno
Infantil junio 2020-junio 2021

Determinar los grupos de edad de la poblacion estudiada
Determinar la prevalencia del sexo entre los nifilos en seguimiento
Identificar la procedencia de la poblacién estudiada

Deducir el parentesco entre el nifio con SCZ y su cuidador principal
Identificar la escolaridad del cuidador

Determinar el estado civil

Establecer el grado de sobrecarga del cuidador utilizando la escala de Zarit

N o o s~ @D D=

Determinar la ocupacién de la poblacion estudiada



IV. MARCO TEORICO
IV.1. Virus Zika
IV.1.1. Historia

El virus ZIKA fue descrito por primera vez en la sangre de un mono Rhesus
766 procedente de Uganda (Africa) en abril de 1947, ello ocurrié cuando se estaba
investigando la temida fiebre amarilla. El segundo aislamiento del virus fue el 12 junio
1948, procedente de un mosquito (Aedes africanus) aproximadamente a 300 metros

del primer aislamiento. *°

En 1968 se logro aislar el virus a partir de muestras humanas en Nigeria, luego
estuvo confinado en Africa, y posteriormente surgieron algunos brotes, como el del
2007, en la Isla Yap de la Micronesia del Pacifico, donde aparecieron 189 pacientes
afectados con fiebre, rash, artralgias y conjuntivitis, en los se detectaron 49 casos
positivos al virus Zika y 59 probables, no hubo muerte alguna, ni casos graves que
requirieran hospitalizacion. Entre los afios 2013-2014 ocurre un brote en la Polinesia
Francesa del Sud Pacifico, donde se estimo la aparicion de 29.000 casos de zika con
29,34% de cuadro clinico; hubo otros brotes en Nueva Caledonia, Islas Cook e Isla
Este, lo llamativo del brote de las Islas de la Polinesia Francesa es que se detecto un
incremento inusual del sindrome Guillain-Barré (73 casos) sin ninguna muerte

confirmada. 16

El 2014 el Zika llega a América, a la Isla de Pascua, donde se tuvo un caso,
este paciente natural de esta isla habia viajado a una feria de arte en Tahiti, a su
regreso, presento un cuadro febril y el andlisis enviado a Santiago de Chile, confirmo

el diagnoéstico de Zika. '’

Posteriormente el Zika se expande y llega a Brasil, por el momento no se sabe
cual es el origen del brote que afecta de manera importante a este pais y se extendio
por casi toda América Latina. En Brasil los primeros 16 casos confirmados fueron
reportados el 15 de mayo, los casos ocurrieron en los estados de Bahia y Rio Grande

do Norte, tanto en el noreste del pais, con ocho casos cada uno y la alarma cundio



cuando en octubre del 2015 en Brasil surgen muchas gestantes afectadas por esta

nueva dolencia que presentan nifios con microcefalia y discapacidad. 18

IV.1.2. Definicion

El Zika es una enfermedad viral transmitida por mosquitos del género Aedes,
consiste en fiebre leve, sarpullido (principalmente maculo-papular), dolor de cabeza,
dolor en las articulaciones, dolor muscular, malestar general y conjuntivitis no
purulenta que ocurre entre 2 a 7 dias, después de la picadura del mosquito vector.
Una de cada cuatro personas infectadas puede desarrollar sintomas, pero en quienes
si son afectados la enfermedad es usualmente leve. La apariencia clinica es muchas

veces similar a la del dengue, que también se transmite por mosquitos.*®

I\VV.1.3. Patogenia

La patogenia de la enfermedad por virus zika es poco conocida, pero se ha
descrito que tiene una gran facilidad de replicacion en diversas células del cuerpo,
incluyendo en las células del sistema inmune cutaneo las cuales son permisivas frente

a la infeccién por zika, por lo que tendrian un rol en su entrada al organismo. 20

La entrada del virus zika a la célula hospedera esta principalmente mediada
por la proteina E, presente en la envoltura viral, que se une a receptores especificos
y permite la fijacién y fusion de la particula viral a la célula del huésped. Mediante el

proceso de endocitosis, el virion entra en el citoplasma de las células. 2*

Las proteinas no estructurales se unen al reticulo endoplasmico, donde forman
un complejo que permite la replicacion del ARN viral. La replicaciéon se produce
principalmente en el citoplasma; sin embargo, se ha detectado ARN viral en el ntcleo
de la célula. Posteriormente, las células se someten a un proceso de apoptosis y
autofagia, produciendo la liberacion de particulas de virus, el cual llega al sistema
linfatico y a la sangre, desde donde el virus se disemina, produciendo las
manifestaciones clinicas. Se cree que el virus podria tener tropismo neuronal
(pantrépico) y de otros érganos, pues se ha encontrado ARN viral en el cerebro, asi

como en higado, rifién, corazén y bazo. ??



I\V.1.4. Epidemiologia

Entre los afios sesenta y los ochenta se detectaron infecciones humanas en
Africa y Asia, generalmente acompariadas de enfermedad leve. Desde la emergencia
del virus zika, su propagacion se limité a distintas Islas del Pacifico y Africa. Entre los
afios 2007 y 2014, se presentaron brotes de infeccion por virus zika en diversos

paises de Oceania. 23

En el 2007 tuvo lugar el primer brote importante de la infeccién en la Isla de
Yap en la Micronesia, en la que se notificaron 185 casos sospechosos, de los cuales
49 se confirmaron y 59 fueron considerados probables. El brote se prolongé durante
13 semanas, de abril a julio, y el vector que se identific6 como posiblemente implicado
fue el Aedes hensilii, aunque no se pudo demostrar la presencia del virus en el
mosquito. A finales de octubre de 2013 se inicié un brote en la Polinesia Francesa,
con complicaciones como el sindrome de Guillain Barré y meningoencefalitis y
autoinmunes, como purpura trombocitopénica y leucopenia. En el 2014, se registraron
casos en Nueva Caledonia y en las Islas Cook; en febrero del 2014 se confirmé un
caso de transmision autoctona en la Isla de Pascua. En el 2015, se reporté casos
autoctonos en la Republica de Fiyi, la Republica de Vanuatu, Samoa, Nueva

Caledonia, las Islas Salomén, Indonesia y Cabo Verde. 24

En mayo de 2015 se registré por primera vez su circulacién autéctona en
América continental, en el nordeste del Brasil. Desde entonces hasta el 06 de octubre
2016, cuarenta y siete paises/ territorios de las Américas confirmaron casos
autdctonos por transmision vectorial del virus zika y cinco paises notificaron casos de
zika transmitidos sexualmente (Argentina, Canada, Chile, Estados Unidos de América
y Peru). Hasta el 27 de octubre del 2016 se han reportado en las Américas 166 010
casos confirmados, 514 757 casos sospechosos y 4 548 casos importados, de los
cuales 14 casos fallecieron. 2°

En la Regién Andina (Bolivia, Colombia, Ecuador, Peru y Venezuela) se ha

comunicado hasta el 2017, 12 081 casos confirmados, 157 795 casos sospechosos y

9



36 casos importados con la infeccién por el virus zika, no habiéndose reportado
fallecidos. Colombia es el pais mas afectado de la region, con 8 826 casos
confirmados, 95 898 casos sospechosos; seguido de Venezuela con 2 200 casos
confirmados y 58 591 casos sospechosos. En el Peru se han reportado 122 casos

confirmados y 17 casos importados.

En septiembre de 2015, los investigadores en Brasil observaron un aumento en el
namero de nifilos nacidos con microcefalia en las mismas areas en las que se informo
por primera vez al virus Zika ya mediados de febrero de 2016 se registraron mas de
4300 casos de microcefalia. Posteriormente, los investigadores polinesios franceses
identificaron retrospectivamente un mayor numero de anomalias fetales, incluida la

microcefalia, después del brote del virus Zika en ese pais. %°

En Republica Dominicana se notificd el primer caso en la tercera semana del 2016
y hasta la semana 19, se notificaron 2.987 casos sospechosos de enfermedad por el
virus del Zika y 123 casos de Sindrome de Guillain-Barré (SGB) relacionados a virus
del Zika. En promedio, en un mes se registraron 274 casos sospechosos de Zikay 13
casos semanales de SGB asociados a Zika. La mayor tasa de incidencia se registra

en Independencia, Distrito Nacional, Santo Domingo, Azua y Valverde.

IV.1.5. Trasmision del virus Zika

La transmisién por mosquitos es el mecanismo principal de propagacion de la
epidemia, especificamente por la especie Aedes, en especial el Aedes aegypti y en

menor medida el Aedes albopictus.?®

El mosquito se infecta al alimentarse de una persona que cursa con infeccion

por virus Zika y transmite el virus al picar a otra persona sana. °
El virus Zika es transmitido por la picadura de los mosquitos, sin embargo, el

ZIKV puede transmitirse a los humanos por mecanismos no transmitidos por vectores,

como la transfusién de sangre, y es unico entre los arbovirus porque puede
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transmitirse durante el contacto sexual y puede provocar resultados teratogénicos
como consecuencia de la transmisiéon materno-fetal. 3°

Aunque se han detectado particulas infecciosas de ZIKV en la leche materna,
no se ha confirmado que la transmision a través de la leche sea un modo de

transmision. 31

IV.1.6. Periodo de incubacion

Posterior a la picadura del mosquito, los sintomas de enfermedad aparecen
generalmente después de un periodo de incubacién de tres a doce dias. Los sintomas
duran de 4 a 7 dias, y son autolimitados. Las complicaciones neuroldgicas y

autoinmunes como el sindrome de Guillen-Barré son poco frecuentes. 3?

IV.1.7. Manifestaciones clinicas

Se estima que el 80% de los pacientes son asintomaticos o con
manifestaciones leves. Cuando aparecen los sintomas suelen ser de leve intensidad
y evolucion benigna, caracterizados por fiebre, cefalea, erupcion cutanea
maculopapular pruriginosa, conjuntivitis no pruriginosa y no purulenta, artralgia/artritis
(con edema, especialmente de las pequefias articulaciones de las manos y de los
pies), mialgias, cefalea, dolor de espalda y manifestaciones digestivas (dolor
abdominal, diarrea, estrefiimiento). Raramente, algunos pacientes han comunicado
ulceraciones de membranas mucosas (aftas) y manifestaciones neurolégicas. La

astenia después de la infeccién parece ser frecuente.33

I\V.1.8. Diagnéstico

No existe prueba para la deteccion antigénica para el zika virus, pero durante
la fase aguda se puede diagnosticar mediante deteccién molecular del virus
mediante el ARN viral, siendo la sangre y la orina las muestras preferidas. El virus
solo se puede detectar brevemente en plasma o suero durante una enfermedad
aguda. En comparacion con el suero, la orina aumenta la tasa de deteccion de ARN

viral dentro de la primera semana después de la aparicion de los sintomas. 3
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Es posible detectar el ARN del virus en sangre, hasta 107 dias después del
inicio de los sintomas en mujeres embarazadas y hasta 60 dias después del

nacimiento en un recién nacido infectado por el virus. 3536

Como el momento de la infeccidn es dificil de establecer, un RT PCR
negativo no excluye la infeccion. La serologia se basa en la deteccion de IgM
especifica mediante ELISA, que detecta anticuerpos IgM en los primeros 4-5 dias de
iniciada la infeccion hasta 12 semanas o mas después de la aparicion de los
sintomas. Todo positivo o con resultados de ELISA de IgM no concluyentes deben
ser confirmados por una prueba de neutralizacion por reduccion de placa (PRNT),

una técnica solo disponible en pocos laboratorios. 3’

Se ha informado de reacciones cruzadas en personas con antecedentes de
infeccidn por flavivirus vacunados contra otros flavivirus cuando se usa ELISA 'y
PRNT, siendo la infeccion del zika de falsos positivos para pruebas seroldgicas del

dengue. 38

IV.1.9. Diagnéstico diferencial

Teniendo en cuenta las caracteristicas clinicas tipicas, el diagnostico
diferencial para la infeccidn por el virus del Zika es amplio, ademas del dengue, otras
consideraciones incluyen chikungunya, leptospirosis, malaria, infecciones por

rickettsia, estreptococo del grupo A, rubéola, sarampién, entre otras. %!

Dengue: ambas enfermedades ademas de tener clinica similar, son
transmitidas por el mismo vector, el mosquito del género Aedes. Se presenta
generalmente con fiebre alta, dolor muscular agudo y cefalea; también puede estar
asociada con la hemorragia, pero no aparece conjuntivitis. El diagndstico se establece
mediante serologia.

Chikungunya: cursa con sintomas y signos similares, de igual forma se
transmiten por el mismo vector. Generalmente se presenta con fiebre alta e intenso

dolor en las articulaciones, que afecta las manos, los pies, las rodillas y la espalda; a
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diferencia del zika, no suele asociarse con la conjuntivitis. El diagndstico se realiza

mediante serologia.

Enfermedad por el parvovirus: esta infeccion puede presentarse con una artritis
aguda y simétrica o artralgia, que implica con mayor frecuencia a las pequefas
articulaciones de las manos, murfiecas, rodillas y pies. La erupcion cutanea puede o

no estar presente. Se diagnostica mediante serologia.

Rubéola: las manifestaciones clinicas incluyen fiebre de bajo grado y coriza,
exantema macular, que comienza por la cara y se extiende al tronco, ademas de
artritis y adenopatias, que pueden estar presentes sobre todo en la region
retroauricular y el cuello. De igual forma, el diagndéstico se establecer4d mediante la

serologia y en poblaciones donde la prevencién por vacuna haya fallado. *°

IV.1.10. Zika y embarazo

Malformaciones fetales han sido descritas en infecciones virales como la
rubéola, citomegalovirus, herpes simplex tipo 1y 2 y en la actualidad por el virus del

zika. 40

La placenta humana tiene varias lineas de defensa contra las infecciones
virales, las cuales van desde una barrera fisica de sincitios multinucleados a una
respuesta inmune innata y adaptativa. La asociacion entre Zika y anormalidades
fetales ha requerido de estudios rigurosos y la evidencia actual sugiere que al igual
que Citomegalovirus, el virus del zika puede haber desarrollado distintas formas para
superar la defensa trofoblastica, con una predileccion Unica para atacar el tejido
neuronal del feto, causando anormalidades en el neurodesarrollo. La activacion del
sistema inmune materno por infecciones, factores toxicos y ambientales pueden

afectar la gestacion e incrementar el riesgo a desarrollar problemas fetales. 4

El trofoblasto es habil para reconocer y responder a microorganismos como los

virus, a través de la expresion de TLR (TollLike Receptor), en especial la activacion
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del TLR-3 produciendo citoquinas, quimioquinas y factores antivirales. Diferentes
estudios han encontrado que el virus del Zika no afectaria al feto al final del embarazo,
debido a la produccion de interferén tipo Il (INF A 1) por el sincitio-trofoblasto
placentario, el cual juega un rol protector contra la infeccion por el virus del zika. Con
base en lo anterior, la infeccion del feto deberia ocurrir durante el primer trimestre del
embarazo, donde el trofoblasto es mas permisivo para el virus del zika que en el tercer
trimestre, debido a la inmadurez de las vellosidades del trofoblasto, a diferencias en
la composicion de la placenta no s6lo de capas del trofoblasto sino también de células
del mesénquima, macrofagos especificos de la placenta (células de Hofbauer) y
fibroblastos que responden de diferente forma al INF A | o también porque la respuesta
del INF Al, frente al VZ puede estar condicionada por las caracteristicas del individuo

y/o los estadios del embarazo. 42

El mecanismo por el cual el VZ causa alteraciones neuroldgicas fetales aun es
desconocido. Sin embargo, se plantean dos hipotesis por las cuales el virus puede

evadir la respuesta inmune trofoblastica:

La primera, es que el VZ es un virus con gran afinidad por el tejido nervioso,
que, por via placentaria, accede directamente al cerebro y dana su desarrollo. Para
que esto suceda, el VZ deberia estar presente en los estadios iniciales del desarrollo
de la corteza cerebral. Sin embargo, en esta fase temprana del neurodesarrollo, el
embridn no tiene intercambio directo con la circulacion materna, que empieza a fluir a
partir de la semana 10 de gestacion, por lo cual, la ruta de entrada del VZ podria ser:
a través de las glandulas secretoras uterinas; fuga del VZ por los tapones de
trofoblasto; por el saco amnidtico y saco vitelino o similar al virus del dengue, a través
de exosomas placentarios, alcanzando el neuroepitelio del embrién o del feto. Por
otro lado, el VZ puede transmitirse a través del semen, lo que brindaria otro acceso

al embrién tempranamente. 43

La segunda hipétesis planteada hace referencia al efecto directo del VZ sobre
la placenta. Algunos datos, sugieren que la placenta sintetiza y secreta moléculas que
son esenciales para el desarrollo normal del cerebro. El VZ, probablemente
interrumpe la sefial de sintesis molecular de proteinas, neuropéptidos, ARNs no

codificantes o citocinas, en las capas externas de la placenta (vellosidades
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coriénicas), lo cual podria causar o contribuir a la microcefalia. Esta hipétesis estaria
soportada por dos escenarios: el primero, donde la respuesta pro-inflamatoria de la
placenta podria interrumpir el desarrollo del cerebro embrionario; y el segundo,
sucede tempranamente y es la interrupcién de las moléculas o vias especificas
sintetizadas por la placenta, la que conlleva a una mutacion de genes como los de la
microcefalia (MCPH1-12, CEP63 y CASC5) sobre expresandose. #4

El por qué las células neuronales fetales son blanco para el virus, puede estar
relacionado con la presencia de receptores que permiten la entrada del virus a la
célula. Basado en el conocimiento que se tiene de la infeccion del citomegalovirus,
cuya neuro invasion esta mediada por las integrinas y el EGFR (Endotelial Growth
Factor Receptor) en las células de la glia radial, se hipotetiza, que estas mismas
células podrian selectivamente expresar proteinas que promueven la entrada del VZ
y causar la infeccion durante la neurogénesis. Se ha encontrado que los receptores
DC-SIGN, los receptores TAM (AXL y Tyro3) y, en menor medida los TIM-1, median
la entrada viral. La expresion de los receptores AXL se ha encontrado expresado en
células del endotelio vascular, macréfagos, astrocitos, células gliales y microglia
durante el desarrollo de la corteza. Los receptores TAM junto con el interferén (3,
reducen la permeabilidad de la BHE. La pérdida de su funcion por infecciones por
flavivirus produce una disminucion de la integridad de la barrera en su capa basal y
pérdida de la unién de células endoteliales de la microvasculatura cerebral,
permitiendo la entrada del virus al cerebro. EI AXL es conocido por mediar la entrada
del VZ y dengue a las células de la piel humana; ademas, muestra una alta expresion
en las células de la glia radial, comparado con la expresion de los otros receptores
(TYRO3 y DC-SIGN).

Nowakowski y cols encontraron que el receptor AXL se expresa con un patrén
reproducible en toda la corteza cerebral, ventriculos, zona subventricular externa,
axones terminales de la glia radial y cerca de las meninges. La microcefalia, se explica
como el resultado de una deplecion de la poblacion de la glia radial y de las células
madres neurales en el cerebro en desarrollo, ya sea por muerte celular o por

diferenciacion prematura. 44
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Igualmente, los autores plantean la hipotesis de que el VZ, después de
atravesar la barrera placenta-fetal, llega al cerebro en desarrollo por diseminacion
hematogena o a través del liquido cefalorraquideo (LCR) invadiendo en primer lugar
las células de la glia radial, por la presencia de los receptores AXL, produciendo
microcefalia grave. Las lesiones oculares asociadas con microcefalia (pigmentacion
focal moteada, atrofia corio-retinal, entre otras), pueden ser explicadas por la
expresion del receptor AXL en las células que tienen una firma genética de células

madres como las células de la zona marginal ciliar adyacente a la retina neural.

IV.1.11. Sindrome congénito de zika

La infeccion por el VZ no sélo se asocia a microcefalia, sino también a
anormalidades cerebrales graves y a compromiso fuera del Sistema nervioso central,
convirtiéndose en el llamado sindrome congénito de zika. Si la infeccién ocurre entre
el primer y el final del segundo trimestre, puede desencadenar alteraciones en el
proceso de formacion fetal; sin embargo, el periodo mas critico para la presencia de
microcefalia, es el primer trimestre. In Utero, adicional a las malformaciones en el
SNC, se puede evidenciar restriccion del crecimiento intrauterino (RCIU), muerte fetal

0 imagenes anormales en ultrasonografia. 454647

Si la infeccién por el VZ ocurre en los estadios finales del embarazo, puede
tener una presentacion diferente como retardo mental, sordera neurosensorial y/o
lesiones oftalmoldgicas, incluso enfermedades fetales o desenlaces fatales en la

mujer embarazada. 8

Durante el periodo gestacional la ultrasonografia entre la semana 14-20 puede
no mostrar anormalidades y solamente hacia la semana 29 puede ser evidenciada la

microcefalia. 48

Para el feto, el sindrome congénito de zika resulta una condicién compleja
caracterizada por la presencia de calcificacion intracraneal, ventriculomegalia y
disminucién del volumen cerebral como resultado de la infeccion por virus intrauterino

dando lugar a una serie de signos y sintomas, como microcefalia fetal o postnatal,
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retraso en el desarrollo neuro psicomotor, anomalias auditivas y visuales,
desproporcion craneofacial, suturas craneales superpuestas, hueso occipital
prominente, exceso de piel de la nuca, epilepsia, irritabilidad, discinesia, hiper o
hipotonia, hemiplejia, hemiparesia, espasticidad e hiperreflexia.

IV.1.12. Tratamiento

El tratamiento de la infeccidon por ZIKV es fundamentalmente sintomatico. Hasta el
momento, no existe un tratamiento farmacologico antiviral especifico, por lo que se
recomienda iniciar el tratamiento sintomatico luego de excluir enfermedades tales
como: dengue, chikungufia, sarampién e infecciones bacterianas. El tratamiento
consiste principalmente en aliviar los sintomas, entre ellos el dolor articular, con
antipiréticos, analgésicos optimos y liquidos. Se debe evitar el uso de &cido

acetilsalicilico por riesgo de sindrome de Reye. 1°

Tratamiento de la fiebre: paracetamol 500-1000 mg hasta 4 gramos por dia,
cada 6 horas y en niflos menores de 5 afios 10-15 mg/kg/dosis cada 6 horas. Para
tratar el dolor y la inflamacién: si persiste dolor articular después del séptimo dia de
inicio de la enfermedad se utiliza antiinflamatorios no esteroideos (AINE), de acuerdo
a edad y peso, entre ellos diclofenaco, ibuprofeno o naproxeno, posterior a descartar
antecedentes de alergia. Para tratar la erupcion y prurito: se utiliza lociones a base de
oxido de zinc y lociones refrescantes y humectantes con aloe vera, mentol y alcanfor,
asi como antihistaminicos de uso comun, entre ellos difenhidramina o loratadina. Se
debe evaluar el estado de hidratacion (diuresis, signo del pliegue cutaneo, enoftalmos
u ojos hundidos, sequedad de mucosas), recomendar suero oral en caso de ser
necesario. Recomendar reposo. Informar al paciente sobre signos de alarma, cuidado
en el hogar, prevenciéon de la transmisién (uso de mosquiteros, repelentes y ropa
adecuada). 4°

No se aconseja el uso de aspirina debido al riesgo de sangrado en un nimero
reducido de pacientes y el riesgo de desarrollar Sindrome de Reye en nifios menores

de 12 afos de edad.
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La OPS/OMS recomienda a las mujeres gestantes y a aquellas que estan
planificando su embarazo que hayan estado expuestas al virus del Zika que acudan
a las consultas prenatales para recibir informacion y controlar su embarazo, segun las

politicas de salud y practicas nacionales. *°

IV.1.13. Prevencion

La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) recomienda actuar en dos

niveles: reduccién de la poblacién de mosquitos y proteccion personal. 21

La principal medida para la reduccién de la poblacion de mosquitos es la
eliminacién de sus criaderos potenciales, es decir, acumulaciones de agua. Se debe
eliminar cualquier objeto que pueda producir acumulacion no deseada de agua y
asegurar el cierre hermético o el recambio frecuente del agua almacenada con fines
domésticos. El control de vectores con productos quimicos es controvertido, pues
contienen compuestos que podrian ser toxicos para los animales. Como medidas de
proteccion personal, se sugiere que las personas que visiten 0 vivan en zonas
susceptibles deben tomar precauciones para evitar las picaduras de mosquitos, como

usar ropa adecuada, permanecer en lugares con aire acondicionado 0 mosquiteros,

utilizar repelentes aprobados por la Agencia de Proteccion Ambiental (EPA). 51,52

El virus Zika puede ser transmitido por via sexual a través del semen. Por lo
tanto, para prevenir la propagacion por este medio, se recomienda el uso de

preservativos en cada relacion sexual; sin embargo, la Unica manera de no contraer

el virus Zika por esta via es mediante la abstinencia. 33,53

Existen vacunas para tres flavivirus (fiebre amarilla, encefalitis japonesa y
encefalitis transmitida por garrapatas), cuyo proceso de elaboracion podria prestar las

bases para el desarrollo de una vacuna contra el Zika.
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IV.2. Cuidador Informal

Se denomina cuidador informal a la persona que realiza la tarea de cuidado de
personas enfermas, discapacitadas o ancianas que no pueden valerse por si mismas
para la realizacion de actividades de la vida diaria: aseo, alimentacion, movilidad,
vestirse, administracion de tratamientos o acudir a los servicios de salud, entre otras,
suele ser una persona sin especializacion en dicha atencion, por lo general es el
familiar mas cercano. Otros términos, con los que suele aludir a la misma actividad
de cuidado de los otros, son cuidadores familiares; a diferencia de cuidadores
profesionales externos y cuidadores principales; quien asume la responsabilidad

principal. >°

Aunque mucho se ha sefialado que el nacleo familiar es el principal encargado
de proporcionar los cuidados, se debe tener en cuenta el involucramiento de cada uno
de los miembros de la misma ya que es comun que uno de sus miembros asuma el
rol de cuidador principal, el cual sufre las consecuencias més desfavorables de esta
labor, caracterizandose por una limitacion de intereses (no tener tiempo de cuidarse
0 para si misma) que se une, en muchos casos, al rol de ama de casa. Asi, sus efectos
desfavorables para la salud y la calidad de vida de estas personas se potencian

haciendo necesaria la implicacion la movilizacién de redes de apoyo familiar y social.

I\V.2.1 Sobrecarga del cuidador

La sobrecarga se define como una alteracion al lidiar con la dependencia fisica y la
incapacidad intelectual del individuo, objeto de atencién y cuidado, estas alteraciones
pueden ser tanto a nivel psiquicos, fisicos, emocionales, sociales y econémicos. 6:6°

Las dificultades se denominan objetivas cuando resultan del acto de cuidar
(actividades asistenciales directamente relacionadas con la enfermedad y el paciente,
relaciones familiares social, ocio y finanzas) y subjetivo, al abarcar el estrés fisico y

mental que sufre el cuidador. ©
Los cuidadores principales, regularmente las madres, suelen tender a

descuidar sus propias necesidades en favor del nifio enfermo, al dedicarle tiempo

completo a este presentando restricciones en relacion con la vida misma, lo que
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contribuye al surgimiento de carga fisica y emocional derivada del proceso de

cuidado. %6

La mayoria de los nifios con SCZ presentan disfagia, tanto con alimentos
sélidos como con liquidos, dificultad de suefio y descanso, los problemas de deglucion
tienen diferentes origenes, como déficits sensoriomotores, de coordinacién gruesa o
fina, deficiencias cognitivas o comunicativas, que van de leves a graves, dependiendo
de cada causa, ademas de las necesidad de terapias fisicas y de habilitacion las
cuales son realizadas en centros profesionales una a dos veces por semana y
replicadas por los cuidadores en sus hogares, esto explica parte de la atencion

demanda por estos nifios hacia su cuidador. >’

Dentro de las afectaciones fisicas relacionadas con la sobrecarga se asocia la
fatiga, falta de suefio, agotamiento fisico y/o psicolégico, descompensacion de
enfermedades cronicas, abandono de tratamiento médico, ademas a medida que
pasa el tiempo los nifios van creciendo de tamafio y aumentando de peso y ante la
imposibilidad de movilizarse precisan de asistencia para ello, aumentando el riesgo

de afecciones osteomusculares como fracturas y esguinces en el cuidador.

Por otro lado, las repercusiones sociales se evidencian en la reduccién de
actividades laborales, culturales, familiares y recreativas debido a la escasa
disponibilidad del tiempo y las insuficientes redes de apoyo. En la dinamica familiar
aparece la desesperanza y el desconsuelo a consecuencia del deficiente apoyo
recibido o la discrepancia de criterios para la atencion del nifio con SCZ, por ejemplo,
el cuidador suele asumir que solo él es capaz de brindar la adecuada atencion y
comprender las necesidades del nifio cerrando la posibilidad de cualquier asistencia

dentro del circulo familiar.

Un aspecto que no suele tenerse en cuenta y es que resulta primordial atender
primero las necesidades del cuidador para que este pueda suplir las necesidades de
la persona cuidada ya que la actitud, calidad de vida y estabilidad emocional que

vivencie el cuidador principal ejerce influencia en el nifio y su propio bienestar.
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Segun la OMS la salud mental es un estado de bienestar en el que la persona
realiza sus capacidades y es capaz de hacer frente al estrés normal de la vida, de
trabajar de forma productiva y de contribuir a su comunidad. En este sentido positivo,
la salud mental es el fundamento del bienestar individual y del funcionamiento eficaz

de la comunidad. %8

Para gozar de una buena salud mental es necesario poner en practica: el estar
bien consigo mismo, estar bien con los demas y afrontar los problemas de la vida
diaria, esto contribuye al capital humano, social, econémico y a las funciones de la
sociedad aportando a la productividad y generando un recurso primordial para
familias, comunidades y naciones; ademas, influye en la vida espiritual del individuo,
en su imagen positiva que permite reflejar ese bienestar hacia los demas, tomar

buenas decisiones y afrontar desafios en los distintos &mbitos de la vida. 5960

Aspectos como presiones socioecondmicas, condiciones laborales
estresantes, discriminacién de género, educacién, exclusion social, estilo de vida
poco saludable, violencia, mala condicion fisica, condiciones de vida, acceso a
alimentos, violacion a los derechos humanos, impactos de los cambios sociales
bruscos también generan dificultades en la salud mental, debido a que el ser humano
debe enfrentarse a un ambiente nuevo y muchas veces no esta listo para esto, ni

cuenta con los medios necesarios. 1

Investigaciones demuestran que algunas enfermedades se encuentran
influenciadas por la mezcla de factores biolégicos, psicolégicos y sociales, las mismas
gue generan en la mayoria de los casos trastornos mentales y del comportamiento,
estas afectan la salud integral de personas de todas las edades y repercute

negativamente en el ambiente familiar y de la comunidad.

En relacion con los factores psicoldgicos, existen componentes propios de
cada individuo, caracteristicas y tendencias, que en combinacion construyen
personalidades especificas y diferentes en cada persona, que hacen a unas mas
propensas a sufrir ciertos trastornos mentales, como ansiedad, depresion, disfuncion

social o sintomas somaticos. 6
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IV.2. 2. Caracteristicas del cuidador

La accion de cuidar por la familia se debe a diversos factores como: el carifio,
obligacion, altruismo, reciprocidad, gratitud, sentimientos de culpa del pasado y el
evitar la censura de la familia o amigos, que sin lugar a duda influye una u otra forma
para sentirse responsable del cuidado. en muchas ocasiones se trata de un paciente
oculto, con necesidades no satisfechas, que va en aumento y en el que la atencion

sanitaria se vuelca mas en la persona a la que se cuida. 8

La labor del cuidado por lo general es asumida por el familiar mas cercano,
especialmente las mujeres desarrollando habilidades y destrezas que van adquiriendo
en el transcurso del cuidado al paciente ya sea por sentido comun o experiencia, lo
gue ha dificultado la continuidad y un cuidado planificado, de alli que las

complicaciones se han ido generando tanto en el paciente como el cuidador. %°

Los cuidadores, esta poblacion invisible dedica gran parte de sutiempo a la
atencion de su familiar, entre cuatro y cinco horas al dia promedio, y con frecuencia
las condiciones que se desarrollan en estos cuidados no son las mas adecuadas,
ademds de realizar labores de cuidador realiza otras tareas en el hogar donde precisa
desempenar otros roles regularmente de madre, esposa, hija o abandonar proyectos
personales como empleo o estudios para empefiarse en la mision de cuidador, esto
provoca una sobrecarga de actividades, que de manera directa interrumpe su ritmo
habitual de vida, y con frecuencia provoca repercusiones negativas en su bienestar
fisico y mental. Las desventajas del cuidador primario, informal o principal estan
relacionadas con el desconocimiento de una tarea que requiere especializacion, la
falta de un equipo de apoyo, los conflictos familiares que derivan en la sobrecarga del
cuidador principal, la inadecuacion de las viviendas para este tipo de cuidados y los

problemas econémicos. 2

Se debe tener en cuenta que las actividades que realiza el cuidador son
consideradas como un trabajo no remunerado, perteneciente al terreno de lo privado
y con existencia de relaciones afectivas para la mayoria de quienes lo practican,

siendo normalmente los familiares, vecinos o amigos responsables de la atencion.
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IV.2. 3. Signos y sintomas sobrecarga del cuidador

Las sobrecarga del cuidador se puede manifestar de forma fisicas y psiquicas, las
manifestaciones fisicas pueden ser: problemas osteoarticulares, cefalea, astenia,
fatiga, alteraciones del suefio-vigilia, insomnio, incremento del riesgo cardiovascular
y de desarrollo de infecciones, sin embargo, son los problemas psiquicos los mas
relevantes y de mayor impacto sobre el cuidador, en ocasiones no comentados
por ellos mismos y que manifiestan de forma sométicas o inespecificas, lo que

dificulta su diagndstico.

Los cuidadores tienen mayor probabilidad de desarrollar ansiedad, depresién
y esto estara sujeto al grado de dependencia que presente la persona objeto del
cuidado. Diversos estudios orientan sobre la propension de los cuidadores a consumir
medicamentos como antidepresivos, ansioliticos y antiinflamatorios, ademas acuden
en menor medida a las consultas que la poblacién general, en ocasiones, el cuidador
llega incluso a abandonar el cuidado del paciente y el suyo propio; se ha visto
también relacionado no solo con un mayor consumo de psicofarmacos sino de drogas
o recaidas sobre habitos que abandon6 como el alcohol o el tabaco. Autores apuntan
incluso que todas estas consecuencias unidas al mayor indice de ansiedad y

depresion llevan incluso en ocasiones al suicidio. %8

Signos de alarma: agotamiento fisico, fatiga cronica, cansancio continuo,
irritabilidad y nerviosismo, ansiedad y depresion, alteraciones del suefio (insomnio, y
somnolencia), somatizaciones multiples(palpitaciones, dolor), trastornos alimentarios
(inapetencia, bulimia), problemas de atencién concentracién y memoria, negacion de
los sintomas y de la sobrecarga, perdida de interés por las aficiones habituales y las

personas, aislamiento social.

IV.2. 4. Fases de la sobrecarga del cuidador

Fase 1: Liderazgo: se caracteriza por asuncion del rol de cuidador principal o

primario para la atencion del miembro de la familia que precisa de cuidados y aunque
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existan otros miembros involucrados en la atencion, es el cuidador principal quien

asume la mayor parte de la responsabilidad.

Fase 2: Desequilibrio entre las demandas y los recursos: es necesario dedicar
mas tiempo y mas cuidados, agotando sus recursos, lo cual puede resultar

desgastante para la persona cuidadora.

Fase 3: Reaccion ante la sobredemanda: con el tiempo, el aumento de horas y
de cuidados dedicados a la persona, producen elevados niveles de estrés y esfuerzo
y con ello, empiezan a aparecer los primeros sintomas del sindrome del cuidador,
tales como: agotamiento fisico y mental, ansiedad, sentimientos de tristeza,
aislamiento social o alteraciones del suefio, entre otros debido a la sobrecarga del

cuidador. 69

Fase 4: Alivio: se establece un estado de normalizacién en el que la persona
cuidadora se auto percibe como tal y desarrolla estrategias de afrontamiento y
expectativas de futuro que se ven influenciadas por los recursos y circunstancias que

rodean a la familia en ese momento. 72

IV.2. 5. Tratamiento

Educacion general: al cuidador se le debe proporcionar informacion sobre la
condicién, pronostico, tratamiento, cuidados basicos y servicios de atencion
disponibles precisados por la persona bajo su cuidado, cuando no hay informacion

detallada, se suministra mediante asesoria o entrenamiento de habilidades. 7©

Apoyo social. La intervencion esta enfocada en una manipulacion del apoyo.
Se realiza mediante la ensefianza de habilidades de interaccion entre la familia con
énfasis en incrementar la red de apoyo, reducir el aislamiento social y aumentar el

apoyo social. "t

Grupos de apoyo mutuo: constituyen un movimiento con funciones de soporte
y educacién cuyas metas estan dirigidas a la solucion de un problema o condicién

compartida por todos sus miembros. Su caracteristica principal es la relacion de
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horizontalidad o igualdad que existe entre sus miembros. Aunque es comun la
implicacién de un profesional como facilitador, éste no es un requisito. En estos se
facilita la expresion y manejo de emociones negativas, contribuyendo a disminuir

niveles de ansiedad y depresion. 7°

Terapia cognitivo conductual: mediante esta terapia se entrena a los
participantes mediante ejercicios programados, habilidades de deteccion y cambio en
sus pensamientos y estrategias de conducta dirigidas a mejorar su bienestar.

Farmacoldgico: al ser la ansiedad y el estrés principales manifestaciones en
los cuidadores principales se debe valorar la necesidad de medicacion con

ansioliticos y antidepresivos para su manejo.

IV.2. 6. Prevencion

Para evitar la sobrecarga lo recomendado es proporcionar capacitacion y
orientacion sobre los cuidados, promover el fortalecimiento de la red de apoyo familiar
a fin de reorganizar los roles, incentivar estrategias de afrontamiento como busqueda

de apoyo emocional, psicoldgico o espiritual para el cuidador

I\VV.3. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

Esta escala fue creada en el afio 1980 por Steven H. Zarit, Karen E. Reever y
Julie Bach-Peterson, para medir actitudes y reacciones emocionales ante la
experiencia de cuidar y al grado de perturbaciones o cambios en diversos aspectos
del ambito doméstico y de la vida de los cuidadores. La evaluacion de la carga resulta
esencial para delimitar las areas en que el cuidador necesita apoyo, buscar posibles
tratamientos para el familiar dependiente, valorar los cambios a lo largo del tiempo y

disefiar los programas de intervencién y estimar su impacto. 2

Mediante la escala de Zarit es posible valorar tres aspectos en el cuidador, la
carga objetiva, la carga subjetiva y evaluaciones globales de la misma, hasta el
momento es la mas utilizada. Dicho instrumento contaba, originalmente, con 29 items
diseflados para evaluar la carga subjetiva asociada al cuidado de ancianos, teniendo

en cuenta los siguientes aspectos: salud fisica y psicoldgica, area econémica y
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laboral, relaciones sociales y relacion con la persona receptora de cuidados. En su
revision se redujo el numero de items a 22. Es un instrumento de autoinforme que
evalla la carga de los cuidadores primarios a partir de identificar los sentimientos

habituales que experimentan quienes cuidan a otra persona. %

Al evaluar los resultados permite darnos cuenta de la calidad de vida,
capacidad de autocuidado, red de apoyo social y competencias para afrontar
problemas conductuales y clinicos del paciente cuidado. Las preguntas de la escala
son tipo Likert (instrumentos psicométricos donde el encuestado debe indicar su
acuerdo o desacuerdo sobre una afirmacion, item o reactivo, lo que se realiza a travées

de una escala ordenada y unidimensional) ofrece 5 opciones:

o Nunca 1

o Raravez?2

o Algunas veces 3

o Bastantes veces 4
o Casi siempre 5

IV.3. 1. Interpretacion

Cada respuesta obtiene una puntuacion de 1 a 5. Luego se suma el puntaje
obteniendo, un resultado entre 22 y 110 puntos. Este resultado clasifica al cuidador
en:

o Ausencia de sobrecarga <46
o Sobrecarga ligera 47-55

o Sobrecarga intensa 256

La ausencia de sobrecarga, requiere monitoreo, sobre todo ante aumento de
los requerimientos de cuidado.

El estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgo para generar
sobrecarga intensa.

El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del

cuidador.
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V. OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES

Variable Concepto Indicador Escala
Edad
Tiempo transcurrido desde el Afios expresados por ~ Numérica
nacimiento hasta el el cuidador
momento de la entrevista
Sexo Estado genotipico condicionado Nominal
genéticamente y que determina el = Femenino
género al que pertenece un Masculino
individuo
Escolaridad Ninguno
Grado alcanzado por el cuidador Bésico Nominal
del nifio con sindrome congénito Media
de zika Superior
Procedencia
Lugar del que procede alguien o Urbana Nominal
algo.
Rural
Parentesco Relacién entre el cuidador y el Madre
nifio con sindrome congénito de Padre Nominal
zika. Abuela
Tia
Otro
Estado civil Condicién de una persona segun | Nominal
el registro civil en funcion de si go tera
tiene o no pareja y su situacion a's,adell
Unién libre
legal respecto a esto
Ocupacioén Actividad con sentido en la que la = Empleado Nominal
persona participa cotidianamente. = Estudiante
Ama de casa
Trabajo independiente
Escala de Escala para medir el grado de Nunca 1 Ordinal
Zarit sobrecarga subjetiva de los Rara vez 2

cuidadores de nifios con sindrome
congénito de zika

Algunas veces 3
Bastantes veces 4
Casi siempre 5

Interpretacion:

Ausencia de
sobrecarga <46
Sobrecarga ligera 47-
55

Sobrecarga intensa
=256
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VI. MATERIAL Y METODOS
VI.1. Tipo de estudio.

Se realizara un estudio descriptivo y transversal con el fin de determinar la
sobrecarga del cuidador de nifios con sindrome congénito asociado al virus Zika, junio

2020-junio 2021. (Ver anexo IV.2.1. Cronograma)

V1.2. Demarcacion geografica

El estudio se realizara en Pastoral Materno Infantil. Ubicado en la Calle Ana
Valverde No. 12, Sector Mejoramiento Social.
VI1.3. Universo

El universo estard compuesto por 100 familias de nifios nacidos con sindrome
congénito asociado al virus del zika asistidas en Pastoral Materno Infantil durante
junio 2020-junio 2021.

VI.4. Muestra

La muestra estara constituida 100 cuidadores de nifios con sindrome congénito
asociado al virus de zika en acompafiados por la Pastoral Materno Infantil junio 2020-
junio 2021.

VI.5. Criterios

VI1.5.1. De inclusion
1. Cuidadores que deseen participar en el estudio.

2. Cuidadores de nifilos con microcefalia.
VI1.5.2. De exclusion.

1. Negarse a participar.

2. Barreras del idioma.
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VI.6. Instrumento de recoleccién de datos.

La recoleccién de datos se realizara a través de la aplicacién de un formulario
virtual el cual contendra la escala de Zarit adaptado al contexto de cuidadores de
nifos con discapacidad, ademas de items para la identificacion de datos
sociodemograficos tales como: edad, escolaridad, estado civil y procedencia del
cuidador. (Ver anexo IV.4.2. Instrumento de recoleccion de datos).

V1.7. Procedimiento.

La recoleccion de datos se realizara por medio de una encuesta, la cual sera
aplicada de manera virtual utilizando Google forms, misma que los cuidadores
accederan via un link facilitado por los técnicos de la Pastoral Materno Infantil,
posterior orientacion sobre finalidad y metodologia de la investigacion. Los formularios
seran llenados por los cuidadores de nifios con sindrome congénito asociado al virus
del zika. (Ver anexo IV.2.1. Cronograma).

Se establece los diferentes grados de sobrecarga en funcién de la puntuacion
obtenida, asi: Ausencia de sobrecarga (< 46), Sobrecarga ligera (47-55), Sobrecarga

intensa (= 56).

V1.8. Tabulacion

Los datos obtenidos en la presente investigacion seran sometidos a revisién para

Su procesamiento y tabulacion mediante el programa EPI-INFO- 7.2.

VI1.9. Analisis
Los datos obtenidos en el estudio se analizaran en frecuencia simple.
V1.10. Aspectos éticos

El presente estudio sera ejecutado con apego a las normativas éticas
internacionales, incluyendo los aspectos relevantes de la Declaracién de Helsinkiy
las pautas del Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas
(CIOMS). Todos los datos recopilados en este estudio seran manejados con el estricto
apego a la confidencialidad. A la vez, la identidad de pacientes participantes estara
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protegida en todo momento, manejando los datos que potencialmente puedan
identificar a cada persona de manera desvinculada del resto de la informacion
proporcionada contenida en el instrumento. Finalmente, toda informacién incluida en
el texto de la presente tesis tomada de otros autores fue justificada con su

correspondiente mencién. 67.68

VIl. RESULTADOS

Grafico 1. Frecuencia de sobrecarga en cuidadores de nifios con sindrome
congénito asociado al virus del zika acompafados por la Pastoral materno Infantil
junio 2020-junio 2021.

Grafico 1.
Frecuencia de sobrecarga en cuidadores de nifios con
SCZ

Sobrecargaintensa

40%

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos.

Se evidencié que de los 100 cuidadores encuestados el 40.0 por ciento

presentaba sobrecarga intensa.

Grafico 2. Frecuencia del rango de edad en cuidadores de nifios con sindrome
congénito asociado al virus del zika acompanados por la Pastoral Materno Infantil
junio 2020-junio 2021
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Grafico 2
Rango de edad

m 20-24
m 25-29

25%
20% 20%
m 30-34
15%

H 35-39

10% m 40-44
m45-49

5% 5%
. . o

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.

Se evidencié que de los 100 cuidadores encuestados el 25.0 por ciento se

encontraba en el rango de edad entre 25-29 afos.

Gréfico 3. El 65.0 por ciento de los cuidadores curso formacion escolar hasta la

secundaria.

Grafico 3.
Escolaridad de cuidadores de nifios con SCZ

Vi

s nlnicial mPrimaa w=Secundaria = Superior

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.
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Grafico 4. El 60.0 por ciento de los cuidadores encuestados se encontraban en

union libre, un 24.0 por ciento.

Grafico 4.
Estado civil de cuidadores

1%

mSolterofa mCasado/a w Union libre @ Viudofa

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.

Graéfico 5, el 93.0 por ciento de los cuidadores encuestados eran las madres de los

nifios, un 5.0 por ciento eran las abuelas.

Grafico 5.
Parentesco cuidador nifios SCZ

Tia | 1%
Abueiz [ 5%
Paps | 1
vens. N -
0% 20% a0% B0% BO0% 100%

Fuente: Instrumento de recolecciéon de datos.
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Gréfico 6. Ante la pregunta sobre si los cuidadores consideraban que los nifios con

sindrome congénito de zika demandaban mas ayuda de la que necesitaban, el 55.0 por

ciento respondié que algunas veces.

Grafico 6_; Piensa que sunifio demanda mas ayuda de
la que necesita?

m Nunca = Raraver wAlgunaswveces Bastantesveces  m Casisiempre

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.

Gréfico 7. Ante la pregunta sobre si los cuidadores consideraban que debido al tiempo

que dedicaban a su nifio/a no disponian de suficiente tiempo para ellos el 50.0 por ciento

respondié que algunas veces.

Grafico 7. ;Piensa que debido al tiempo que dedica a su
nifio/a ya no dispone de tiempo suficiente para usted?

L E

20

50
10
15
0 10 20 50 40 50
Porcentajes
W Casi siempre Bastantesveces MAlsunasveces B Raraver B Nunca

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.
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Gréfico 8. El 35.0 por ciento de los cuidadores refirié que algunas veces se sienten
agobiados por intentar compatibilizar el cuidado de su nifio/a con otras responsabilidades

relacionadas con el trabajo o el resto de la familia.

Grafico 8. ; Se siente agobiado por intentar
compatibilizar el cuidado de su nifio/a con otras
responsabilidades (trabajo,familia)?

40
§ Casi siempre
*E - Bastantesveces
= Algunasveces
= Rara vez
= N

unca
0
EMNunca MBRaaver B Alsunasveces Bastantesveces M Casisiempre

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.

Gréfico 9. El 95.0 por ciento de los cuidadores de nifios con sindrome congénito

asociado al virus del zika refiri6 nunca sentir vergiienza por la conducta de su nifio/a.

Grafico 9. ; Siente vergienza por la conducta de su
nifio/a?

Munca; 95%

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.
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Gréfico 10. EI 80.0 por ciento de los cuidadores de nifios con sindrome congénito
asociado al virus del zika acompanados por la Pastoral Materno Infantil, refirié que su
situacion actual no afecta negativamente la relacién que tienen con otros miembros de su

familia.

Grafico 10. ; Cree que la situacidn actual afecta
negativamente la relacién que usted tienecon otros
miembros de la familia?

s Munca m Raravez w Algunasveces

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.

Gréfico 11. El 75.0 por ciento de los cuidadores de nifios con sindrome congénito asociado

al virus del zika acompanados por la Pastoral Materno Infantil, refirié en algin momento

sentir miedo por el futuro de su nifio/a.

Grafico 11. ¢ Tiene miedo por el futuro de su nifio/a?

EMunca MBRaavezr MAlsunasveces Beastantesveces M Casisiempre

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.
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Gréafico 12. Un 45.0 por ciento de los cuidadores de nifios con sindrome congénito
asociado al virus del zika acompafnados por la Pastoral Materno Infantil, refirié6 que rara vez
piensan que sus nifios/as dependen de ellos, otro 45.0 por ciento indic6 que casi siempre

consideran que sus nifios dependen de ellos.

Grafico 12-; Piensa gue su nifio/a depende de usted?

Munca; 5%

Casi siempre;
45%

vez; 45%

Algunas v
ey

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.

Gréfico 13. El 55.0 por ciento de los cuidadores de nifios con sindrome congénito
asociado al virus del zika acompafados por la Pastoral Materno Infantil, en algiin momento

ha considerado que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar a su nifio/a.

Grafico 13. i Piensa que su salud ha empeorado
debido a tener que cuidar a su nifio/a?

a5
35
15
. 5
]

mMNunca mRaravez mAlgunasveces wmCasisiempre

Ln
[=]

Forcentaje
cwehBHanE&

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.
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Gréfico 14. El 90.0 por ciento de los cuidadores de nifios con sindrome congénito
asociado al virus del zika acompanados por la Pastoral Materno Infantil, indican no sentirse

tensos cerca de su nifo/a.

Grafico 14

Forcentaje
= pd W3 s Logn
[ e Y e Y e Y e R e |

Munca Alsunasveces Rara vez

L=

5e siente tenso al estar cerca del nifio/a?

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.

Grafico 15. EIl 95.0 por ciento de los cuidadores de nifios con sindrome congénito
asociado al virus del zika acompafados por la Pastoral Materno Infantil, indican no tener

tanto tiempo para ellos como les gustaria debido a tener que cuidar a su nifio/a.

Grafico 15

50
40
20 20
20
0 [
1

iPiensa que no tiene tanto tiempo para usted como le gustara
debido a tener que cuidarasunifio/a?

Forcentajes
[#5)
[=]

mMunca mRaraver mAlgunasveces Bestantesveces @ Casisiempre

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.
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Gréfico 16. El 95.0 por ciento de los cuidadores, tienen la percepcion de ser

considerados por sus nifios/as las Unicas personas que les pueden cuidar.

Grafico 16

30

25
20 20
5 l l
,

£Piensa que su nifofa le considera a usted la dnica persona que le pueda
cuidar?

Porce ntajes
R =

=
(S =

mMNunca mRaaver mAlgunasveces g Bastantesveces @ Casisiempre

Fuente: Instrumento de recolecciéon de datos.

Gréfico 17. El 40.0 por ciento de los cuidadores, sefialo que bastantes veces no
tienen suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su nifio/a ademas de

Sus otros gastos.

Grafico 17

iPiensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a sunifio/a ademas de sus otros gastos?

= Nunca
s Algunasveces
1 Bestantesveces

1 Casisiempre
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Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.

Gréfico 18. Un 35.0 por ciento de los cuidadores encuestados consider6 que casi siempre

deberia hacer mas por su nifio/a.

Grafico 18

35
30
75 m Munca
L 20 B Algunasveces
E 15 B Bestantesveres
= 10 B Casisiempre
5
0

£Pirnsa que deberia hacer mas por su nifio/a?

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.

Grafico 19. Un 40.0 por ciento de los cuidadores de nifios con sindrome congénito
asociado al virus del zika, acompafiados por la Pastoral Materno Infantil piensa que podrian

cuidar mejor a su nifio/a.

Grafico 19
¢ Piensa que podria cuidar mejor a su nifio/a?

.-

s MNunca wRaaver wAlgunasveces = Bastantesveces w Casisiempre

Fuente: Instrumento de recolecciéon de datos.
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Grafico 20. El 85.0 por ciento de los cuidadores de nifios con sindrome congénito

asociado al virus del zika, acompanados por la Pastoral Materno Infantil son amas de casa.

Grafico 20

Empleoc ocasiona I 2

Empleos privado - 13

0 10 20 30 40 50 &0 70

Ccupacian delos cuidadaores

[2=]
]
(=]
.

Porcentaje

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.

VIIl. DISCUSION

En este estudio nos propusimos evaluar la sobrecarga en los cuidadores de
nifios con sindrome congénito de zika, acompanados por la Pastoral Materno Infantil.
Luego de recolectado los datos, estos fueron procesados y presentados en graficos

a fin de realizar el analisis e interpretacion respectivo de acuerdo al marco tedrico.

Sobre el perfil socioeconémico de los participantes encontramos que la edad
oscilaba entre 20 y 59 afios ,con una media de 32 afos, sobre el estado civil, 85.0 por
ciento de los cuidadores tenian pareja (casados y union libre), esto se asocia a la
precision del cuidador de cumplir con el desempefio de otros roles en el hogar como
esposa y madre, respecto a la educacion la mayoria curso estudios hasta el nivel
secundario (el 65.0 por ciento) y el 85.0 por ciento eran amas de casa, estos hallazgos

coinciden con reportados por Paula S.S. Freitas y colaboradores en su estudio
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¢, Como se sienten las madres? La vida con nifios con sindrome congénito de Zika,
donde reportaron el perfil socioeconémico de los participantes con edades entre 18 y
39 afios, la mayoria estaban involucrados en una relacion estable, con educacion

secundaria y desempleados.

Dentro de los factores que influyen en la presencia de la sobrecarga en los
cuidadores, estan la percepcion de que ya no disponen de tiempo para ellos mismos,
la falta de ingresos econémicos, ademas de su conviccion de ser las Unicas personas
gue pueden cuidar de estos nifios. Llama la atencidon que la mayoria de los
encuestados (80.0 por ciento) entiende que la situacion actual como cuidador no
interfiere con sus demas roles en el hogar, lo que nos hace inferir que no existe para
ellos una precontemplaciéon del impacto que puede tener la cobertura de atencién que
demandan los nifos con SCZ sobre otros miembros de la familia, como por ejemplo
los hermanos que pudiesen existir, partiendo de que el sindrome congénito de zika
es una condicion compleja, que precisan varias horas de asistencia por dia,
relacionadas a la alimentacién, medicacion, terapias de rehabilitacion, estimulacion,
higiene, seguimientos clinicos entre otros, lo que obliga al cuidador a enfocar su

atencion hacia el nifio con discapacidad.

Otro punto a valorar es que la mayoria de estos cuidadores perciben que sus
nifios los consideran las Unicas personas que los pueden cuidar, es habitual que las
madres como cuidadoras principales tengan una relacion fusionada con el hijo que
presenta dependencia, siendo un factor negativo ya que resulta una asociacion
aislante para el nifio (solo mama sabe alimentarlo, solo mama puede bafiarlo, mama
es quien entiende sobre la medicacion, mama es quien conoce sus médicos) todo
esto favorece a la aparicion de sobrecarga, al no saber distribuir responsabilidades e
inclusive, la sobreproteccién por parte del cuidador, pueden limitar el desarrollo de
estos nifios, ademas de ser poco favorable para la obtencién de redes de apoyo.

Los padres como caracteristica cultural se limitan a desempeiiar el rol de

proveedor del hogar y a mayor grado de afectacion neurolégica que presenten los

nifios mayores sera la demanda econémica en el mismo.
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IX CONCLUSION

La repercusion del sindrome congénito de zika en los cuidadores es
importante, limitando su desarrollo personal y social, como la mayoria de estudios
similares los cuidadores son mujeres lo que demuestra la carga desigual en cuidado

infantil.

Desempefiarse como cuidador acarrea diversas consecuencias a menudo de
caracter negativo como la afectacion tanto fisica como psicolégica de la persona
cuidadora y del resto de los familiares, la restriccion de tiempo y espacio que supone
el cuidado de un nifilo dependiente, la renuncia al desarrollo laboral o académico,
dificultades econdémicas, miedo por el futuro de sus nifios y la sobrecarga que todas
estas tareas ocasionan. No obstante, las personas cuidadoras también manifiestan
consecuencias positivas como la aceptacion de la condicion de salud de los nifios, lo
gue los abre al aprendizaje y a lidiar con situaciones de estigma que pudieran surgir

en el entorno.
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X. RECOMENDACIONES

Se deben fomentar circunstancias o recursos que mejoren la tarea del cuidado
como el apoyo espiritual, la ayuda familiar, en especial de los conyuges y la suplencia

familiar.

Los bebés que nacen con SCZ necesitan atencién y apoyo a largo plazo, se
necesitan politicas publicas que fomenten la rehabilitacién basada en la comunidad,
lo que aumentaria la red de apoyo clinica y social, por otro lado, facilitar el acceso a
las guarderias y crear una mejor infraestructura, asi como politicas sociales que
fomenten el reparto de las tareas domésticas y los cuidados entre hombres y mujeres.
Se debe implementar el apoyo psicologico a las madres y otros miembros de la

familia, asi como la capacitacion efectiva de los profesionales de la salud.

Las familias que participaron en este estudio han sido acompafadas de
manera temprana tras el nacimiento de los nifios por la Pastoral Materno Infantil,
donde se le ha proporcionado apoyo y seguimiento especializado, relacionados no
solo con el aspecto clinico de la condicién sino también en el componente psicoldgico
y social del SCZ, por lo que valdria la pena realizar una valoracion en cuidadores no

acompafiados por esta institucion.
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XIl. ANEXOS
XI.1. Cronograma

Seleccion del tema = Abril

N

, . o .. .
Busqueda de referencias ~ Diciembre-junio
Elaboracion del anteproyecto Enero-mayo
Sometimiento y aprobacion Marzo
Tabulacion y analisis de la informacion _
_ _ o Abril-mayo

Redaccion del informe o

N
Revision del informe
Encuadernacion Julio

Presentacion




Xl..2 CONSENTIMIENTO INFORMADO

Por favor lea esta informacion cuidadosamente antes de decidir su
participacion en la investigacion:

SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE NINOS CON SINDROME CONGENITO
ASOCIADO AL VIRUS DEL ZIKA ACOMPANADOS POR LA PASTORAL MATERNO
INFANTIL JUNIO 2020-JUNIO 2021

El objetivo de esta investigacion es valorar si existe sobrecarga en los
cuidadores de nifios nacidos con sindrome congénito asociada al virus del zika,
debera responder 22 preguntas sefialando cinco posibles respuestas preestablecidas
que son: Nunca, Rara vez, Algunas veces, Bastantes veces, Casi siempre.

Solicitamos su participacion voluntaria en este formulario. Le recordamos que
las informaciones que usted provea seran mantenidas en estricta confidencialidad.
Los datos seran analizados en conjunto con los de otros participantes, para valorar el
nivel de sobrecarga que presentan los cuidadores de nifios con sindrome congénito
de zika, la sobrecarga esta relacionada a aspectos econémicos, redes de apoyo, y
estreses vinculados con la atencion de su nifio o nifa.

El contestar el siguiente formulario le ha de tomar unos 15 minutos, el cual tiene
fines exclusivamente académicos, es decir que esta entrevista no es para apuntar las
familias para algun programa de ayuda del gobierno, ni para recibir alguna donacién
de la Iglesia. Tampoco habra ninguna compensacion financiera para las personas que
participen respondiendo las preguntas. Su participacion es completamente voluntaria.
Se puede retirar del estudio en el momento que estime conveniente. Para ello, basta
gue cierre u abandone la pagina web con el cuestionario.

Contacto: Si usted tiene alguna consulta o preocupacion respecto a sus
derechos como participante de este estudio, puede contactar a la Dra. Celeste
Lorenzo al siguiente correo electronico: celestlorenzo@gmail.com
¢ Esta Ud. dispuesto a completar el cuestionario que le presentaré a continuacion? Si
es asi, por favor haga clic en el boton respectivo:

e ACEPTO PARTICIPAR (usuario es dirigido al cuestionario)

e NO ACEPTO (usuario es redirigido a la pagina de inicio de Google)
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XI. 3. INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS

Sobrecarga en cuidadores de nifios con sindrome congénito asociado al virus del
zika acompafnados por la Pastoral Materno Infantil junio 2020-junio 2021

Sexo: Edad: Nivel de escolaridad:

Estado civil: Ocupacion
Parentesco con el nifio/a:

Escala de sobrecarga del cuidador Zarit

Pregunta Nunca Algunas
Rara @Vveces

vez

¢ Piensa que su nifio/a solicita mas ayuda de la
que realmente necesita?

¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su
nifio/a ya no dispone de tiempo suficiente para
usted?

¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el
cuidado de su nifio/a con otras responsabilidades
(trabajo, familia)?

¢ Siente vergiienza por la conducta de su nifio/a?

¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su
nifo/a?

¢ Cree que la situacién actual afecta
negativamente la relacién que Ud. tiene con
otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su nifio/a?

¢ Piensa que su nifio/a depende de usted?

¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a
tener que cuidar a su nifio/a?

¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su
nifo/a?

¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le
gustaria debido a tener que cuidar a su nifio/a?

¢ Siente que su vida social se ha visto afectada
negativamente por tener que cuidar a su nifio/a?

¢ Se siente incédmodo por distanciarse de sus
amistades debido a tener que cuidar de su
nifo/a?

¢ Piensa que su nifio/a le considera a usted la
Unica persona que le puede cuidar?

Bastantes = Casi
veces siempre
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¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos
econémicos para los gastos de cuidar a su nifio/a
ademas de sus otros gastos?

¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su
nifio/a por mucho mas tiempo?

¢ Siente que ha perdido el control de su vida
desde que tuvo a su nifilo/a?

¢, Desearia poder dejar el cuidado de su nifio/a a
otra persona?

¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su
nifio/a?

¢ Piensa que deberia hacer mas por su nifio/a?
¢ Piensa que podria cuidar mejor a su nifio/a?

Globalmente ¢ Qué grado de “carga” experimenta
por el hecho de cuidar a su nifio/a?
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Xl.4. COSTOS Y RECURSOS

Descripcion Cantidad Costo Total
Unitario

Inscripcion de tesis 3 8,000 24,000
Papel bond( resma) 1 350 350
Lapices 3 15 45
Borradores 3 10 30
Sacapuntas 1 50 20
Memoria USB 1 800 800

3 15 45
Boligrafos
Manual de 1 100 100
procedimiento
Transporte 6 350 2,100
Impresion con 3 150 450
espiralillo
Dieta 9 200 1,800
Tarjeta de llamada 6 100 600
Empastado 5 300 1,500
Encuadernado 3 100 300.00
Anti-plagio 3 500 1,500
Internet movil 3 1,350 4,050
Pago del 1 10,000.00 10,000
anteproyecto
Imprevisto 4,312 4,312

Total $37,690.00
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