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RESUMEN

Introduccion: esta investigacién se centra en el sindrome del cuidador quemado,
una condicion comun entre padres y cuidadores de nifios con trastornos del
aprendizaje. Este sindrome se caracteriza por agotamiento emocional, estrés vy
sobrecarga fisica y mental, afectando significativamente el bienestar de los
cuidadores. El estudio busca determinar la frecuencia de este sindrome en padres
de escolares en una unidad de educacion especial, con el objetivo de comprender

mejor su impacto y desarrollar estrategias de apoyo efectivas.

Metodologia: Se trate de un estudio observacional, descriptivo y transversal para
evaluar el sindrome del cuidador quemado, La muestra se obtuvo de manera
intencional, incluyendo a padres y cuidadores primarios de escolares con trastornos
del aprendizaje, Se utilizé el Test de Zarit como principal herramienta para evaluar

la carga del cuidador validada en varios paises incluyendo a México.

Resultados: de los participantes 4 mujeres reportaron puntaje positivo sobrecarga
ligera, los otros 38 participantes no presentaron sobrecarga, la mayoria de los
cuidadores eran mujeres con algun nivel escolar percepcion de apoyo por parte de

la familia, la mayoria de los usuarios tenia nucleos bipaternales.

Discusion: La frecuencia de sindrome del cuidador quemado fue baja dentro de la
poblacién seleccionada, obteniéndose un porcentaje minimo en los tutores de nifios
con trastornos del aprendizaje, un resultado que contrasta con los dados de otras

investigaciones.

Conclusiones: a pesar de la exigencia emocional y la carga que implica el cuidado
a ninos con trastornos del aprendizaje, los tutores parecen contar con factores
protectores que les permiten gestionar el estrés y mantener su bienestar, como el

apoyo social, el acceso a recursos educativos y terapéuticos.



INDICE

1. Antecedentes

e Antecedentes generales

o Sindrome del cuidador quemado
o Trastornos del aprendizaje

e Antecedentes especificos

o Impacto del sindrome del cuidador quemado

o Burnout en padres de nifios con trastornos del

aprendizaje

2. Justificacion

3. Planteamiento del problema

4. Hipotesis cientifica

5. Objetivos

Objetivo general

Objetivo especifico

6. Material y métodos

Disefio del estudio

Ubicacién espacio-temporal

Estrategia de trabajo

Muestreo

Definicién de la unidad de poblacién

Seleccion de la muestra

Criterio de eleccion de las unidades de muestreo
o Criterios de inclusion
o Criterios de exclusion
o Criterios de eliminacion

Disefio y tipo de muestreo

14
22
22
23

24
26
27
27
27
27
28
28
28
28
28
28
28
28
28
29
29
29



e Tamaio de la muestra
e Definicién de variables y escalas de medicion
e Método de recoleccién de datos
e Técnicas y procedimientos
7. Logistica
e Recursos humanos
e Recursos materiales
e Recursos financieros
8. Andlisis de datos
9. Bioética
10. Resultados
11. Discusion
12. Conclusién
13. Fortalezas y Debilidades
14. Propuesta
15. Bibliografia

16. Anexos

29
30
33
33
33
33
33
33
34
34
35
39
40
41
42
43
49



1) ANTECEDENTES

ANTECEDENTES GENERALES

Sindrome del cuidador quemado

De acuerdo con la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-11) El sindrome
del cuidador quemado, también conocido como sindrome de burnout, se define como
una respuesta inadecuada al estrés emocional cronico, es un problema de gran
prevalencia en la actualidad, debido al aumento de la esperanza de vida y de las
enfermedades cronicas no transmisibles. Para detectar el sindrome del cuidador
guemado, se suele buscar cuando el paciente con demencia o deterioro cognitivo acude

a la consulta acomparfiado por su cuidador. *

El sindrome del cuidador quemado, es un trastorno mental que se produce en las
personas encargadas de cuidar de manera permanente, desinteresada, a veces sin
ninguan tipo de reconocimiento externo, a familiares, amigos o vecinos que,
generalmente, presentan un alto grado de dependencia, secundario a una enfermedad.
Las personas que asumen ese cuidado muchas veces aparecen sintomas: estrés,
ansiedad, depresion, irritabilidad, insomnio, dificultad de concentracion, apatia, pérdida
de apetito, cefalea, o abuso de sustancias nocivas, tienen sentimiento de culpa, dejan de
lado sus actividades de ocio y diversién, asi como a sus amigos, para dedicarse
plenamente a la tarea del cuidado manifiestan también tristeza y tension, son incapaces

de relajarse y pueden presentar un aislamiento social y sentimiento de soledad. 2

Las causas y factores del sindrome del cuidador quemado se dividen: a) de la persona
dependiente: mayor edad, presencia de agresividad, mayor nimero de patologias fisicas
y psicolégicas, b) en el cuidador: ausencia de colaboracién de otros familiares, ausencia
de formacién e informacién en el cuidador y no formar parte de una asociacion o grupo

de ayuda. ?



Los cuidadores informales son aquellas personas que se encargan de realizar las tareas
de cuidado de las personas que no son capaces de realizar por si mismas las actividades
bésicas de la vida diaria. En su mayoria son familiares de la persona dependiente,
especialmente mujeres, las caracterizan no tener una formacion para el cuidado, por lo
regular no reciben remuneracion econémica, no tienen un horario, dedicando la mayor

parte de su tiempo a la tarea de cuidador. *

El sindrome de burnout descrito por vez primera en 1974 por Freudenberger, cuando
trabajaba en una clinica para rehabilitar a toxicomanos en Estados Unidos, not6 que los
voluntarios tenian manifestaciones de agotamiento y desmotivacion, luego de haber
trabajado durante un afio con los pacientes de la clinica, con sintomas de desencanto,
abulia, hostilidad, despersonalizacién y fatiga que llegaban a desembocar en el
abandono total de las actividades asistenciales, afirmando que llegaban a “quemarse en
su trabajo”. Dos afios después, Maslach hizo la primera descripcidn clinica del sindrome
y para 1981, junto con Susan Jackson, dieron a conocer un instrumento para medir las
tres dimensiones caracteristicas del sindrome: agotamiento emocional,

despersonalizacion y baja realizacion profesional. 4°

La evolucion del concepto de “burnout” especifico del cuidador se amplié en la década
de 1980 y 1990, cuando comenzaron a identificarse sintomas similares en cuidadores
familiares de pacientes con enfermedades crénicas, como el Alzheimer, la demencia o
discapacidades graves. A diferencia del burnout en el contexto laboral, el burnout del
cuidador esta marcado por el vinculo emocional y la obligacion personal hacia el
paciente, lo que puede hacer que los cuidadores experimenten mayor culpa y una
sensacion de deber que dificulta el descanso o el relevo.®

En EE UU en el afio 2020, aproximadamente el 23% de los cuidadores reportan niveles
altos de estrés emocional debido a sus responsabilidades. El grupo incluye a aquellos
gue cuidan de familiares con demencia y otras condiciones graves. Entre los cuidadores
de personas con demencia, el porcentaje que reportan estrés y sintomas de burnout

aumenta a 40%-60%, debido a la carga representa esta condicion. ’



El informe también sefialo que mas del 20% de los cuidadores informales experimentan
un deterioro en su salud fisica como resultado de sus tareas de cuidado. Un 26% de los
cuidadores informales dedica mas de 20 horas semanales al cuidado, incrementando el
riesgo de desgaste, los que superaran 40 horas semanales, reportan niveles mas altos

de agotamiento, 45% reportaron sobrecarga financiera, agravando mas el riesgo. ’

En México, la prevalencia encontrada es de aproximadamente el 45% de los cuidadores
familiares de personas con enfermedades cronicas, experimentan burnout. Los
Sintomas de agotamiento emocional: Entre los cuidadores, cerca del 40% reporta altos
niveles de agotamiento emocional, alrededor del 30% de los cuidadores informan
deterioro en su salud fisica. En comparacion entre diferentes tipos de enfermedades: las
con condiciones menos demandantes y las mas demandantes por su dependencia total

reportan niveles de burnout hasta un 20% mayor. 8

En el Impacto financiero: aproximadamente 35% de los cuidadores reporta algan nivel
de sobrecarga financiera debido a sus responsabilidades de cuidado, lo cual aflade
estrés y aumenta el riesgo de burnout, ya que los costos asociados al cuidado muchas
veces son absorbidos por los propios cuidadores. Apoyo social y burnout: El estudio
observa que los cuidadores con acceso a redes de apoyo (familiares, servicios de relevo,
0 apoyo institucional) presentan una reduccion de hasta un 25% en los niveles de burnout

en comparacion con aquellos que cuidan sin ayuda externa. @

Ademas de la valoracion clinica dirigida para tratar de establecer el diagnostico, por parte
de un especialista en la materia, también se han disefiado multiples instrumentos para

ayudar al con una mayor fiabilidad, algunas de ellas son:



Inventario de agotamiento de Maslach (MBI -HSS)

MASLACH BURNOUT INVENTORY (MBI - HSS)

INVENTARIO BURNOUT DE MASLACH (MBI - HSS)

Edad: Sexolgénero:

Area de trabajo: Tiempo de trabajo:

INSTRUCCIONES: Lea cuidadosamente cada enunciado y marque los casilleros correspondientes a la
frecuencia de sus sentimientos acerca del trabajo donde labora. Las opciones que puede

marcar son:

0 =Nunca/ Ninguna vez

1 = Casi nuncal Pocas veces al afio

2 = Algunas Veces / Una vez al mes o menos
3 = Regularmente / Pocas veces al mes

4 = Bastantes Veces / Una vez por semana

5 = Casi siempre / Pocas veces por semana
6 = Siempre / Todos los dias
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1. Me siento emocionalmente agotado por mi trabajo

2. Me siento cansado al final de la jornada de trabajo

3. Me siento fatigado cuando me levanto por la mafiana y tengo que enfrentarme a
otro dia de trabajo

4. Facilmente comprendo cémo se sienten las personas que tengo que atender

5. Creo que trato a algunas personas como si fueran objetos impersonales

6. Trabajar todo el dia con personas es realmente estresante para mi

7. Trato con mucha efectividad los problemas de las personas

8. Siento que mi trabajo me estd desgastando

9. Siento que estoy influyendo positivamente en la vida de los demds con mi trabajo

10. Me he vuelto insensible con la gente desde que ejerzo esta ocupacién

11. Me preocupa el hecho de que este trabajo me esté endureciendo emocionalmente

12. Me siento muy energético

13. Me siento frustrado por mi trabajo

14. Siento que estoy trabajando demasiado

15. No me preocupa realmente lo que ocurre a algunas persenas a las que doy servicio

16. Trabajar directamente con personas me produce estrés

17. Facilmente puedo crear un clima agradable en mi trabajo

18. Me siento estimulado después de trabajar en contacte con personas

19. He conseguido muchas cosas valiosas en este trabajo

20. Me siento como si estuviera al limite de mis posibilidades

21, En mi trabajo, trato los problemas emocionales con mucha calma

22. Creo que las personas a quienes atiendo me culpan de sus problemas




Subescala Codigo items Nu!nero Pun’taje Puntaje por Indicios
de items | poritem | subescala Burnout
Agotamiento emocional EE 1,2,3.6,8,13,14, 16, 20 9 DeQab DeDab4 Mas de 26
Despersonalizacion DP |5,10,11,15,22 5 DeGat6| DeDa3o Mas de 9
Realizacion personal PA |4,7,9 12,17,18,19, 21 8 DeQab DeDad48 | Menosde 34
Subescala Bajo Medio Alto
Agotamiento emocional De0a18 De18a 26 De27a54(%)
Despersonalizacion De0asb De6a® De 10230 (*)
Realizacion personal De0a33(*) De 342339 De40a 56

(*) Sintomas del Sindrome de Burnout

Imagen 1: Escala Maslach Burnout Inventory (MBI): Validacién y puntuacion (2016). Estadisticando.http://estadisticando.blogspot.com/2016/04/escala-maslach-
burnout-inventory-mbi.html

El Inventario de agotamiento de Maslach es la escala mas conocida y utilizada en
la medicion del sindrome de burnout. Fue desarrollada por Christina Maslach y
Susan Jackson en los afios 70 y ha sido adaptada en mdltiples versiones para
diferentes contextos. La version original mide tres dimensiones del burnout:
agotamiento emocional, despersonalizacion (actitudes negativas hacia los
pacientes 0 personas a quienes se cuida) y baja realizacion personal. Esta
herramienta permite evaluar la severidad del sindrome en los trabajadores de

sectores como la salud, la educacioén y el servicio social. °

De la escalas de MBI el idioma original es el Inglés, algunos de los idiomas que
se ha adaptado y validado incluyen Espafiol, Francés, aleméan, Portugués, Italiano
y Ruso, Ademas de Japonés, Chinoy Arabe; adaptandose a las particularidades
culturales. La validez estructural y la confiabilidad tienen niveles significativos
0.733 alfa de Cronbach a escala completa, 0.717 de Eficacia, 0.856 de
Agotamiento y 0.851 de despersonalizacion; destacando la alta fiabilidad en la

primera y Ultima dimensién, pero problemas en la de despersonalizacion. 1©
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Escala de Sobrecarga del Cuidador Zarit (EZ)
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L Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

LPiensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para ud.?

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

¢Siente vergienza por la conducta de su familiar?

¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

(Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacién que usted tiene con
otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

(Piensa que su familiar depende de Vd.?

¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

(Plensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

(Plensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido al cuidado de su familiar?

¢ Prensa que su vida soclal se ha visto afectada de manera negativa por tener que culdar a su familiar?
¢ Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido al cuidado de su familiar?

(Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

(Plensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gaslos de cuidar a su
familiar, ademas de sus olros gastos?

(Plensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd la enfermedad de su
L Desearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra persona?

¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

(Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

Globaimente, /qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a tu familiar?

Imagen 2:Echeverria Capmartin, M. (2023). Importancia de la deteccion precoz de la sobrecarga del cuidador. Revista Sanitaria de Investigacion. Recuperado

de https://www.revistasanitariadeinvestigacion.com

La Escala de Sobrecarga del Cuidador (Zarit) es una herramienta creada por

Steven Zarit que mide la sobrecarga percibida por los cuidadores informales

(generalmente familiares) de personas dependientes, especialmente en

situaciones de enfermedades crénicas o discapacidades. Esta escala se enfoca

en como los cuidadores perciben su carga emocional, social y fisica debido a las

demandas del cuidado, en sus vidas cotidianas debido a la responsabilidad. **


https://www.revistasanitariadeinvestigacion.com/
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Los puntos de corte propuestos por los autores de la adaptacion y validacion en
espafol son: no sobrecarga: 0-46, sobrecarga leve: 47-55 y sobrecarga intensa:
56-88. Esta escala demuestra una relacion directa entre el estado de salud mental
del cuidador. Es una evaluacion integral de la carga objetiva como subjetiva del
cuidador, ademas constituye una de las medidas de carga mas utilizadas y

validada en muchas poblaciones. !

El Inventario de Carga del Cuidador de Zarit, traducido y validado en una amplia
variedad de idiomas garantizando su aplicabilidad en distintas culturas: Inglés
idioma original de desarrollo del instrumento; Espafiol Adaptado y validado en
multiples paises hispanohablantes como Espafia, México, Colombia y Peru,
Francés, Aleméan, Portugués: Aplicado en Brasil y Portugal, Italiano, Chino,
Japonés, Coreano y Arabe. Las validaciones internacionales han mostrado
consistencias internas elevadas alfa de Cronbach > 0.80 en la mayoria de las
adaptaciones y adecuaciones culturales. Un analisis factorial en México arrojé un
alfa de Cronbach de 0.90, respalda la fiabilidad del instrumento. 1213

Escala de Sobrecarga del Cuidador Zarit abreviada (EZA)

N DE SOBE & DE! [DADOR
Nusca | Rana Viz | Asousas | Bamaers | Cast
ltem Prnruscrin Respueses Vicn Vics Siorae
! 2 3 4 5

1.~ (Piensa que debido al tempo que dedica a su familiar no
tiene suficiente tiempo para usted?

2. ;Se slente agobiado por intentar compatibilizar ol cuidado
de su familiar con otras responsabilidades (trabajo, fumilia)?
3. (Piensa que ol cuidar de s familiar afecta negativamente
Ia relacién que Ud. tiene con otros miembros de su familia?
4.- (Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que
culdar a su familiar?

5.+ |Se siente tenso cuando estd cerca de su familiar?

6.- (Siente que ha perdido el control de su vida desde que
‘h s ‘_‘“”L W 7

7.- Globalmente ;qué grado de “cargs “experimenta por el

hecho de caidar & ra familiar?

Imagen 3: Universidad de Valparaiso. (s.f.). Zarit Caregiver Burden Interview (Zarit): Evaluacion de la carga del cuidador. Universidad de Valparaiso.
https://kinesiologia.uv.cl/images/investigacion/estudio-telerehabilitacion-covid-19/is/zarit.pdf
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La Escala de Sobrecarga del Cuidador Zarit abreviada (EZA) se responder con
una puntuacion de 1 a 5, al sumar el resultado se obtiene el puntaje total que
oscila entre 7 a 35 puntos, donde <16 ausencia de sobrecarga y 217 sobrecarga
intensa, respondiendo a la necesidad de una aplicacion rapida. El analisis de
propiedades psicométricas de la version abreviada del ZBI también ha
demostrado una confiabilidad destacable, con un coeficiente alfa de Cronbach
0.84 a 0.97 adecuada para su uso tanto en cuidadores formales como informales.

Se ha validado a varios idiomas, como en espafiol, japonés, chino y persa. 41>

Escala de Burnout para Cuidadores (CBI)

Test Maslach Burnout Inventory (MBI)

1 |Me siento emocionalmente agotado por mi trabajo 0 1 2 3 4 5 6

2 |Me siento cansado al final de una jornada laboral o 1 2 3 4 5 o

Me siento fatigado cuando me levanto por la mafana y me enfrento

) 0 1 2 3 4 3 ]
a otra jornada laboral

=]
=
P
W
B
%)
=

4 |Comprendo facilmente cdmo se sienten los pacientes/usuarios

Creo que trato a algunos pacientes/usuarios como objetos
impersonales

(=]
,..
8]
w
B
(%5}
o

6 |Trabajar todo el dia con mucha gente es un esfuerzo [} 2 3 4
7 |Trato muy eficazmente los problemas personales 0 2 3 4
& |Me siento quemado por mi trabajo o 2 3 4
Creo que estoy influyendo positivamente con mi trabajo en las vidas
s ; v infilyendo p y o|1|2|z2]|a|s]|6s

de otras personas
Me he vuelto mas insensible con la gente desde que ejerzo esta

10 - o|l1|l2]|3|4a4]|5 |6
profesion

11 Me preocupa el hecho de que este trabajo me esté endureciendo o 1 > 3 a 5 6
emocionalmente

12 |Me siento muy activo V] 1 2 3 4

13 [Me siento frustrado en mi trabajo 0 1 2 3

14 |(Creo que estoy trabajando demasiado 0 1 2 3 4

= En r.ealldad. no r.ne preocupa lo que ocurre a alguno de mis o o = - " = =
pacientes/usuarios

16 |Trabajar directamente con las personas me produce estrés [} 1 2 3 4 5 6

= l'-.-"le.5|ent|:r estimulado después de trabajar en contacto con mis 7 o 5 - A = =
pacientes

18 |Puedo crear facilmente una atomsfera relajada con mis pacientes o 1 2 3 4 5 B

19 |He conseguido muchas cosas dtiles en mi profesion o 1 2 3 4 5

20 [Me siento acabado [} 1 2 3 4 5 G

21 |Trato los problemas emocionales con mucha calma en mi trabajo o 1 2 3 4 5 B
Siento que los pacientes/usuarios me culpan por algunos de sus

22 d P / panp & o 1 2 3 4 3 5]

problemas

Imagen 4: LERNA. (s.f.). Sindrome de burnout: Qué es, causas, sintomas y cémo prevenirlo. Recuperado de https://www.ilerna.es/blog/sindrome-de-burnout
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Diseflado por Maslach, en su versién de 22 items, evalla tres dimensiones:
agotamiento emocional, baja realizacién personal y despersonalizacion. La
valoracion se da con la suma del total de valores, con resultados de 0-29 poco
probable, 30-39 leve, 40-49 moderado y mayor a 50 burnout grave. Estudios de
los propios autores reportan una fiabilidad de 0.75 a 0.90, especificamente
disefiada para medir el burnout en cuidadores informales de personas con
enfermedades graves o discapacidades. Esta escalada tiene en cuenta las
peculiaridades del cuidado no profesional y cdmo afecta la salud emocional y
psicoldgica de los cuidadores. El idioma de la version original es el Inglés y las

traducciones mas comunes incluyen: Espafiol: Griego, Francés e Italiano. 1617

Escala de Estrés Percibido (PSS)

Marca 2 opcodn que mojor se adecue = Casi De wer en Muy a
tu Stucddn Sctusd, ternde Ndo on coenta [V S— usanddo e smado
E = E o 1 2 3 4

E2. iCon que frocuenca te has sentido o 1 2 = a
SIS oo Ccomtroiar = cozas
A portantes de = wida?

E3. SCon que fTrecuenca te has semtido o 2 2 3 a
nervicoo/a |(Bono de tenshdn) >

EX iCon que frocuonca has manciado o 1 2 3 a
con dxita Sos poguefios pwoblomas
ritantes de I wida?

ES_ :Con que frecoendia has centhdo qoe o 1 25 3 a
nas anfrentado efoctivanente s

cambios Mmportantes gue han estado

ocsricondo en ta wida?

E5. SConm gue frocuonda has ostado o 1 2 3 a
soguro  Ja sotwe tu capacidad oo
mancjar tus problom as personates >

£7. s Con qoe frecoenda has sentido que o 1 2 3 a
3= cozas te wam bien?

EE ZCon que frecuenda has seentddo qua o 1 2 3 a
no podias afronotar todas Ias cosas qua

tenias que hacor>

£5. iCon que frecsenda has podido o 1 2 3 a
controtar tas dificuitades de tu wida?

E10. :iCon que frocuends has semtsda o 1 =) 3 a
que tienes of control de todo®

Ell iCon gue frecuencs has estadao o 1 2 3 a
srd adado/a porqoe las cosas que te han
ocrrido estaban foeras de tu control >

E12 iCon gue frecoencia hos ponsado o 1 > 3 a

E13_ ; Con gue frocoendca has podido o 1 2 3 a
controiar a farma de pasar ol Sempo
{organizas) ?

E14_:Con goe frecuenca has sceetddo o 1 2 3 =
gue tas dificulitades e acsmaiian taoto
gue o poodes Supcrariac?
Imagen 5: Remor, E. (2006). Psychometric properties of the Perceived Stress Scale (PSS)in a Spanish sample. Ansiedad y Estrés. Recuperado de
www.elsevier.es



Es una herramienta desarrollada por Sheldon Cohen para medir el estrés
percibido por los individuos en su vida cotidiana. Aunque no esta disefiado
especificamente para cuidadores, se utiliza frecuentemente para medir el nivel de
estrés en diversas poblaciones, incluidos los cuidadores. Evalia cémo las
personas perciben las demandas de su vida y la capacidad para afrontarlas. Para
obtener la puntuacion total en el PSS se deben invertir las puntuaciones de los
items positivos (4, 5, 6, 7, 9, 10 y 13), posteriormente, sumar los 14 elementos. El
rango de puntuacion varia entre 0 minimo estrés percibido y 56 maximo estrés

percibido. 8

La version PSS-14 reportd un alfa de Cronbach de 0.718, lo que indica una
consistencia interna aceptable. La validez de contenido fue evaluada por expertos,
obteniendo puntuaciones superiores al 80%, lo que refleja su relevancia en la
medicion del estrés percibido. Se ha traducido a varios idiomas, incluyendo

espafiol, francés, aleman, arabe, chino, japonés y portugués. 1°

Trastornos del aprendizaje

Los trastornos del aprendizaje (TEA) estan catalogados en los manuales de identificacion
de condiciones de salud mental, como el DSM-V, como trastornos del neurodesarrollo,
estos son condiciones que tienen un origen bioldgico que explica el origen de las
dificultades a nivel cognitivo y/o conductual. Se manifestarse en al ambito de la lectura,
matematicas y escritura; son tipicamente llamados dislexia, discalculia y disgrafia,
respectivamente. Estan presentes en 5 al 17% de los nifios escolares y en adultos no es
menor reportandose una prevalencia del 15 al 23%. Su impacto no se limita al ambito
educativo repercuten en areas de la vida cotidiana, oportunidades laborales. En caso de
gue uno de los padres tenga un trastorno del aprendizaje, el hijo tiene un riesgo

aumentado en 30 a 77% de presentar la condicién. 2!
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La definicion ofrecida por la Clasificacion Internacional de los Trastornos Mentales y del
Comportamiento, entiende el trastorno del aprendizaje como la "presencia de un
rendimiento escolar claramente inferior al nivel esperado, dada su edad cronoldgica, su
nivel de inteligencia y las clases escolares que asiste”. Se refiere a ellos como
"dificultades significativas para adquirir la lectura, la escritura y el calculo", incluye a
nifos/as que presentan problemas de coordinacion, alteraciones del lenguaje y déficit de
atencion, entre otras posibles manifestaciones y lesiones cognitivas. Los TEA pueden
presentarse en comorbilidad con otros trastornos: entre la dislexia y la discalculia es del
30 al 50%, mientras que entre la dislexia y el trastorno por déficit de atencion con
hiperactividad (TDAH), es alrededor del 25 al 50%. 22

Las definiciones de los trastornos del aprendizaje han evolucionado considerablemente
a lo largo del tiempo. Uno de los primeros enfoques significativos provino de Samuel Kirk
en 1962, quien acufi6 el término "discapacidad de aprendizaje" para referirse a nifios con
dificultades en el procesamiento de la informacion, pese a tener una inteligencia normal
o superior. Esta definicion pionera fue una de las primeras en distinguir entre dificultades
de aprendizaje y otros problemas como el retraso mental. Recientemente, el DSM-5
(2013) ha actualizado la definicién bajo el término "Trastorno Especifico del Aprendizaje",
poniendo énfasis en los déficits en habilidades académicas especificas, como la lectura,

la escritura o las matematicas, que persisten a pesar de la intervenciéon adecuada. 2324

Estos cambios reflejan como las definiciones de trastornos del aprendizaje han sido
influenciadas por avances en la investigacion neuropsicoldgica y por la necesidad de
mejorar los enfoques de diagndéstico y de intervencién. A nivel mundial, se reporta una
prevalencia de trastornos del aprendizaje del 2 al 15%, mientras que en México la falta
de datos especificos ha llevado a una subestimacién de la frecuencia, con una

prevalencia del 2 al 4%. 2°
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En algunos estados de México, un solo psicologo especializado atiende a una poblacién
escolar de 110,000, mientras que en los Estados Unidos se estima una prevalencia del
6 al 10% y un enorme costo anual asociado a los trastornos de aprendizaje que atiende
a una poblacion escolar de 333,000. En Guadalajara, Jalisco, se reporta una prevalencia
del 9.5% Sin embargo, los desafios econdmicos, laborales e institucionales han
contribuido a que solo el 19.9% de la poblacion mayor de 6 afios inicie la educacion
primaria, y solo el 23% de los adultos la hayan completado. 226

La prevalencia agrupada mundial de trastornos mentales fue del 13,4% (IC 95% 11,3-
15,9); mientras que por separado fue: trastorno de ansiedad 6,5% (IC 95% 4,7-9,1),
trastornos depresivos 2,6% (IC 95% 1,7-3,9), trastorno por déficit de atencion con
hiperactividad fue del 3,4% (IC 95% 2,6-4,5), trastornos disruptivos fue del 5,7% (IC 95%
4,0-8,1). La OMSy el Banco Mundial, estiman que mas de mil millones de personas viven
con una discapacidad en el mundo, las alteraciones en el neurodesarrollo psicomotor
podrian constituir hasta el 16% de ellas; desde la coordinacion motora gruesa y fina, el
lenguaje, el habla, la conciencia, la interaccion social y las actividades de la vida diaria.
Su etiologia esta ligada al retraso psicomotor, se pueden manifestando alteraciones en
la adaptacion y aprendizaje, identificarlas tempranamente permite aplicar terapias de

rehabilitacion para mejoran las limitaciones. 2728

En México, el 6% de la poblacion presenta alguna discapacidad; Sin embargo, faltan
datos en nifios menores de 5 afos. Los resultados de la Encuesta Nacional de Salud
Mental del 2015 (ENSM) en la poblacién de 7-11 afios, hay una prevalencia del 4,7% de
cualquiera de los trastornos de salud mental. Las prevalencias fueron: depresion mayor
del 0,1%, trastorno de ansiedad generalizada del 0,4%, trastorno de ansiedad por
separaciéon del 1,8%, trastorno por déficit de atencién e hiperactividad del 3%, y por

ultimo los trastornos negativista desafiante con 0,4% y de la conducta de 0,2%. 2930

Los principales trastornos del aprendizaje caracterizan por rendimiento académico por
debajo del esperado para su edad, coeficiente intelectual y ensefianza recibida. Incluyen
el trastorno de la lectura (Dislexia), del célculo (Discalculia) y de la expresion escrita
(Disgrafia).
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e Dislexia

La dislexia es un trastorno especifico del aprendizaje caracterizado por dificultades en el
reconocimiento preciso y fluido de palabras, la decodificacion y la ortografia. Estas
dificultades no se deben a problemas sensoriales, inteligencia reducida o falta de
motivacion, sino a una alteracion en el procesamiento del lenguaje. Se comprende como
un trastorno neurobioldgico con factores genéticos y hereditarios significativos. Existen
diferencias en el hemisferio izquierdo del cerebro, especificamente en areas como el giro
fusiforme y el area de Broca, esenciales en el procesamiento del lenguaje. Estudios de
neuroimagen han demostrado que estas areas estan menos activas en personas con

dislexia, lo que afecta la capacidad para decodificar palabras de forma efectiva. 3132

Suele presentarse en familias, sugiriendo una fuerte predisposiciébn genética. Se han
identificado genes asociados con el desarrollo del lenguaje y la lectura. Estos genes
estan relacionados con el desarrollo neurolégico y los circuitos cerebrales que
intervienen en el procesamiento fonoldgico y visual de las palabras: Se ha encontrado
que variaciones en el gen DCDC2 estan presentes en personas con dislexia, afectando
la forma en que se organizan las conexiones neuronales en las areas de procesamiento
del lenguaje. Ademas de los genes KIAA0319; GENE ROBO1; GENE DYX1C1; GEN
FOXP2, 3132

Si tenemos en cuenta que la dislexia es un trastorno de la lectura y que sabemos leer
cuando somos capaces de decodificar una serie de grafias y traducirlas en sus fonemas
pronunciando en voz alta y con fluidez, los protocolos de deteccién de la dislexia
encontraremos: * Modelo del triangulo, Mark Seidenberg y James McClelland (1989). «
Modelo de doble ruta, Max Coltheart y sus colaborados (2001). « Modelo simple de
concepcion lectora, Wesley Hoover y Philip Gough (1990). « Modelo de procesamiento

sintactico. * Modelo de procesamiento semantico. 3132
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e Disgrafia

La disgrafia es un trastorno de la escritura que afecta la habilidad para producir letras y
palabras de manera clara y organizada, frecuentemente asociado con dificultades en la
motricidad fina y en el procesamiento cognitivo relacionado con la escritura. Se
caracteriza por una escritura ilegible, una organizacién deficiente en el texto, una
incapacidad para escribir con fluidez. Para diagnosticarla se realizan pruebas
neuropsicolégicas que evaltdan la motricidad fina, la coordinacion ojo-mano y la

capacidad de organizacion de la escritura. 3334

En el aspecto neurobiolégicos, las estructuras cerebrales implicadas son la Corteza
motora y Premotora areas son cruciales para planificar; Lobulo parietal superior
responsable de la integracién sensorial y espacial, Cerebelo que coordina los
movimientos motores y asegura la fluidez de las acciones. No se ha identificado un Unico
gen responsable, se cree que es un trastorno poligénico, donde multiples genes
contribuyen: DCDC2 y KIAA0319 genes asociados con dificultades en la integracion viso-
motora y en la migracién neuronal, ademas de DYX1C1; ROBO1 esté implicado en la

conectividad de interhemisférica. 3334
e Discalculia

La discalculia, un trastorno especifico del aprendizaje que afecta la habilidad para
comprender y realizar calculos matematicos. Se caracteriza por dificultades en tareas
como manipulacion de numeros, el célculo, la organizacion espacial y la interpretacién
de conceptos matematicos, todo ello sin que exista un déficit intelectual o sensorial. Los
nifos que experimentan problemas para realizar operaciones basicas (suma, resta,
multiplicacion, divisién) y para recordar hechos mateméticos, como las tablas de
multiplicar, suelen tener un ritmo lento y cometer errores en operaciones simples,

ademas de problemas en la comprension numérica, organizacion espacial y visual. 3536
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Se asocia con diferencias en el funcionamiento de areas cerebrales relacionadas con la
cognicién numeérica como: el Lébulo parietal, la Corteza prefrontal y el surco intraparietal
que se considera una region clave, ya que participa en el procesamiento de magnitudes

numéricas y en la percepcion de la cantidad. 3°36

Algunos estudios sugieren que la discalculia tiene un componente hereditario. Varios
genes implicados en el desarrollo de circuitos cerebrales responsables entre ellos el gen
DCX en el cromosoma X. 3536

El aprendizaje involucra varios procesos cerebrales complejos como lo es atencidn,
memoria, lenguaje, funciones ejecutivas, percepcidon, motivacion, motricidad fina,
coordinacion, creatividad, habilidades sociales, razonamiento y resolucion de problemas,
por lo cual otros trastornos mentales de infancia pueden afectar por si solos o en

combinacion este proceso algunos ejemplos son:

o Trastornos de ansiedad: en los nifios son miedos, preocupaciones o ansiedades
persistentes que perturban su capacidad para participar en los juegos, en la
escuela o en situaciones sociales tipicas de su edad. Incluyen: trastorno de
ansiedad por separacion, trastorno de ansiedad social, el trastorno de ansiedad

generalizada y el trastorno obsesivo-compulsivo. 3738

o Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad: los nifios tienen dificultades de
atencién, conductas impulsivas, hiperactividad o alguna combinacién de estos

problemas. 37:38

o Trastorno del espectro autista: se manifiesta en la infancia temprana,
generalmente antes de los tres afios. Aunque la gravedad de este trastorno varia,

el nifio tiene dificultades para comunicarse e interactuar con los demas. 3738

o Trastornos alimentarios: se definen como la preocupacion por un tipo de cuerpo
ideal, el pensamiento desordenado sobre el peso y la pérdida de peso, y los
habitos alimenticios y de dieta riesgosos. Los trastornos alimentarios, como la

anorexia nerviosa, la bulimia nerviosa y el trastorno alimentario compulsivo,
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pueden dar lugar a disfunciones emocionales y sociales y a complicaciones fisicas

que ponen en riesgo la vida. 3738

Depresién y otros trastornos del estado de animo: es un sentimiento persistente
de tristeza y pérdida de interés que perturba la capacidad del nifio para
desempeniarse en la escuela. El trastorno bipolar provoca cambios del estado de

animo extremos entre la depresion y la euforia extrema. 3738

Trastorno por estrés postraumatico: se caracteriza por un sufrimiento emocional
prolongado, ansiedad, recuerdos inquietantes, pesadillas y conductas
perturbadoras en respuesta a la violencia, al maltrato, a las lesiones o a otros

sucesos traumaticos. 37:38

Esquizofrenia: es un trastorno de las percepciones y los pensamientos que hace
gue una persona pierda el contacto con la realidad (psicosis). Aparece con mayor

frecuencia entre los Ultimos afios de la adolescencia. 37:38

Trastornos de la Eliminacion: la enuresis es la emisiones de orina en sitios
inapropiados (cama, ropas), de caracter persistente y causante de malestar clinico
y la encopresis es la presencia reiterada de deposiciones de heces en lugares no

adecuados. El nifio debe tener al menos 4 afios. 3738

Trastornos por Conductas Perturbadoras Estos trastornos resultan muy visibles
en el entorno familiar y escolar, se caracterizan por un comportamiento

desajustado repetitivo y persistente. 37:38

Trastorno Negativista Desafiante patron de comportamiento negativista, hostil y
desafiante que suele manifestarse en el ambiente familiar y debuta antes de los 8
afos. El Trastorno Disocial Es mas grave e implica un patron de conducta con
violacién de los derechos basicos de los demas o de las normas o reglas sociales

propias para su edad. 3738
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Trastornos de la Ingesta en la Infancia y Nifiez: Pica es la ingestion de sustancias
no nutritivas (como pintura, yeso, cabellos o tierra), durante al menos un mes, en
mayores de 2 afios. Rumiacion, la regurgitacion a la boca de comida ingerida

previamente, para masticarla de nuevo y que se hace con sentido gratificante. 37:38

Trastornos de la Comunicacion Se refieren a deficiencias en el lenguaje y el habla,

e incluyen trastornos del lenguaje expresivo, fonolégico, tartamudeo. 3738

Trastornos por Tics Se incluyen tics vocales y/o motores, transitorios o crénicos y
Trastorno de Gilles de la Tourette, en el que se asocia a expresiones orales

bruscas. 3738

Trastornos de Habitos Motores son trastornos del desarrollo de la coordinaciéon se
caracterizan por movimientos estereotipados “raros”, complicados e inapropiados

gue no parecen ser controlados por el nifio). 3738

Trastornos Generalizados del Desarrollo se presentan deficiencias generalizadas
en multiples areas del desarrollo con alteraciones en la interaccion social, la
comunicacion, la presencia de comportamientos, intereses o0 actividades

estereotipadas. como el Retraso Mental y Trastorno de Rett. 3738

Trastornos del Suefio disomnias: desde el insomnio, la narcolepsia, parasomnias:

pesadillas recurrentes, terrores nocturnos y sonambulismo 37:38



ANTECEDENTES ESPECIFICOS

Impacto del sindrome del cuidador quemado

La investigacion especifica sobre el sindrome del cuidador guemado en padres de nifios
con dificultades de aprendizaje es escasa, un estudio en cuidadores de nifios con
discapacidad incluy6 a 45 cuidadores, en su mayoria mujeres, con una edad promedio
de 30 afios indico que el 97.6% presentaba niveles moderados de burnout, se observo
que las cuidadoras familiares experimentaban mayor agotamiento emocional en
comparacion con los cuidadores profesionales. Otro estudio analiz6 la salud mental de
cuidadores de pacientes pediatricos con enfermedades cronicas, encontré que el 76.7%
de los cuidadores presentaba niveles altos de ansiedad. 3940

Un estudio que explora esta tematica permitiria identificar los factores de riesgo y
proteccién en esta poblacion especifica, ademas de realizar un diagnostico oportuno que
identifigue cuando se esté presentando este sindrome que puede afectar tanto al
cuidador, al que necesita el cuidado, familiares y personas que de alguna forma se
encuentran relacionados, ademas de sensibilizar a la sociedad y las instituciones sobre
esta problematica. Las familias son menos numerosas, por lo que la tarea de cuidar a las
personas dependiente se divide entre un menor nimero de personas; sumada la
incorporacion de las mujeres al mundo laboral, hace la tarea de cuidado de las personas

dependiente se haga cada vez mas dificil. 4

En mudltiples estudios en diversos estratos, se identific6 como el principal prototipo de
persona para desarrollar el sindrome del cuidador quemado es una mujer de mediana
edad, casada, con una persona a su cargo, con grado de escolaridad medio, dedican las
24 horas del dia al cuidado de dicha persona, no reciben ayudas externas y se sienten
cansadas, infelices y con falta de bienestar. El riesgo mayor de que aparezca en estos
cuidadores de personas dependientes el sindrome de cuidador quemado se encuentran:
mayor probabilidad a mayor edad o gravedad de la persona dependiente, presencia de
agresividad, mayor numero de enfermedades o patologias fisicas y psicoldgicas,
ausencia de colaboracion de otros familiares, ausencia de formacion e informacion en el

cuidador y no formar parte de una asociacion o grupo de ayuda. #?
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Estudios realizados en los 90 y 2000 destacaron la prevalencia del burnout en cuidadores
de familiares con dependencia, llevaron a una mayor conciencia clinica sobre la
necesidad de brindar apoyo psicoldgico y social a estos cuidadores. La Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) ha reconocido el burnout como un problema de salud mental
que también afecta a cuidadores no profesionales, subrayando la necesidad de

intervenciones. 43

Burnout en padres de nifios con trastornos del aprendizaje

Las desventajas sociales y la adversidad social es un factor de riesgo para los trastornos
mentales. El cambio de la situacién familiar y social tiene consecuencias en el bienestar
de la salud mental de los nifios, ademas de la crianza de y pautas educativas. El acceso
a plataformas tecnoldgicas es el mayor, cambiando la educacion de los nifios y de los
padres que extraen de ellas consejos para educar a sus hijos. Existe un extremo de
mucha exigencia, que puede provocar estrés y ansiedad. Pero también se encuentran
con situaciones en las que ha habido una falta de limites y normas, que genera
problemas de autorregulacion y conducta. Debido al aumento de este tipo de patologias
la especialidad de Psiquiatria del nifio retoma importancia, ya que no reconocer esta

especialidad, contribuye a una situacion en la que faltan recursos especificos. 44

Los padres de nifios con dificultades de aprendizaje enfrentan factores Unicos que
aumentan su riesgo de desarrollar burnout, cargas académicos, asistir a reuniones
frecuentes con maestros, supervisar tareas escolares, lo cual puede ser frustrante si el
nifio muestra resistencia o dificultades persistentes para realizarla. Barreras emocionales
sentimientos de culpa o fracaso parental debido a dificultades que presenta su hijo.
Estrés derivado de la combinacion del cuidado y las labores diarias, de trabajo, cuidados
del hogar y de otros miembros de la familia. El impacto econdmico aumentado por costos
asociados con tutorias, terapia especializada y atencion médica. El Aislamiento social
constante con la que el nifio tiene que lidiar en la escuela por parte de comparieros e

profesores e incluso padres de otros escolares derivados de su condicién. 4°
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El Impacto del Burnout en los cuidadores llega a causar alteracion en las relaciones
familiares conflictos con la pareja o los hijos debido a las tensiones enfrentadas,
disminucién de la calidad de la interaccion con entre el padre, los padres, y los otros
miembros de la familia nuclear. El rendimiento educativo del nifio en conjunto con los
factores propios de la patologia de base pueden estar influenciados por los niveles altos
de estrés parental, esto influir negativamente en la percepcién del nifio sobre sus

habilidades y su motivaciéon para aprender. 46

Ademas de las dificultades propias del proceso de aprendizaje, los desafios recurrentes
gue enfrentan los padres, como identificar las necesidades especificas de su hijo o hijos,
tener que lidiar con estigmas sociales y malentendidos dentro del ambiente escolar e
incluso el seno familiar, lo cual estd ampliamente estudiado en nifios con discapacidades
mentales, el autismo o paralisis cerebral, se han encontrado que enfrentan niveles mas
altos de estrés y burnout que los padres de nifios con un neurodesarrollo acorde a la
edad cronoldgica, esto sumado a la falta de apoyo institucional lo que condiciona el
Impacto del estrés crénico en el cuidador y la dificultad del neurodesarrollo. 4’

Las Intervenciones que se puede dar a este grupo vulnerable va desde la Terapia
psicoeducativa enfocada en educar a los padres sobre las dificultades de aprendizaje,
los grupos de apoyo espacios donde los cuidadores puedan compartir experiencias y
recibir apoyo emocional han demostrado ser efectivos para prevenir el aislamiento y
reducir el burnout. Y La Terapia Cognitivo-Conductual (TCC) es una herramienta mas

para intervenir en la problematica. 48

Estas dificultades afectan principalmente a los nifios durante su proceso de ensefianza
y desarrollo, lo que puede generar respuestas de impotencia aprendida y conducir a una
baja autoestima y comportamientos disruptivos. Los trastornos del aprendizaje pueden
tener diversas causas, como genéticas, estructurales, ambientales y mixtas. Factores
como la familia, la escuela y la sociedad, asi como la inteligencia emocional y la
necesidad de habilidades practicas para el futuro, también influyen en el éxito o fracaso

escolar. 48
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2) JUSTIFICACION
Se considera que 14.3 % de la poblacion de México presentara algun trastorno de salud
mental, esto lo coloca en la media global 10-20% de la poblacién mundial que esta en
riesgo a lo largo de la vida, en la poblacion infantil en porcentaje de presentar una
trastorno del neurodesarrollo es del 2-3%; es por eso la importante de la prevencion,
diagndstico y tratamiento, sin embargo se descuida un factor para la evolucién de estos
pacientes, sus cuidadores informales, que tienen 40-70% mas de riesgo de presentar
estrés, y 20-30% de presentar el sindrome del cuidador quemado, con una prevalencia
femenina de 50-60% y 30-40%; en el grupo de edad los adultos mayores (56+) son mas
susceptibles con un 60%;con ingresos debajo del promedio nacional se es 1.5 veces

mAas propenso que con ingresos medios o altos. 4°

Estas personas que se dedican al cuidado de manera informal por amor y/o necesidad;
desarrollan sentimiento de culpa, dejan actividades, manifiestan tristeza, tension
ambiental, incapacidad de relajarse, aislamiento social y sentimiento de soledad, limita
su funcidbn econdmica y social. En México el 80% de los cuidados a personas
dependientes adultas es proporcionado por familiares, ubicandolo en la media entre los
paises desarrollados 70% y en vias de desarrollo 90%. No se dispone de datos sobre el
porcentaje de nifios con discapacidad que reciben cuidados familiares en México. >°

Los cuidadores sufren de mayor estrés en relacion con la gravedad y tiempo de duracion
del padecimiento, en el trastorno del espectro autista presentan una probabilidad 60-
70%, con trastorno por déficit de atencion e hiperactividad 40-50%, paralisis cerebral 50-
70%, otras enfermedades cronicas pediatricas 30-40%, la epilepsia 30-60%, respecto a

trastornos del aprendizaje donde es de 20-30%.5!

Este trabajo de investigacion tiene la intencidn de identificar burnout en tutores, de nifios
gue estan afectados por un trastorno del aprendizaje en la zona 020 de educacion
especial en la ciudad de Puebla, y los afectados diagnosticados durante el estudio se
deriven para una atencion oportuna. Esperando que pueda replicarse ampliando el
universo, para apoyar en el desarrollar politicas institucionales y publicas que disminuyan
los factores del riesgo del cuidador, en la actualidad buscan mejorar la salud de personas

con trastornos mentales, pero el apoyo a sus cuidadores es insuficiente.
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3) PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
El sindrome del cuidador quemado afecta el bienestar individual del cuidador,
compromete la calidad del cuidado, puede llevar a consecuencias sociales graves.
El problema ha sido subestimado en las investigaciones y en la atencion publica,
particularmente en México. Los trastornos del aprendizaje y del neurodesarrollo
afectan a la poblacion infantil pueden prolongar el dafio hasta la etapa adulta, si no
reciben tratamiento oportunamente e incluso a un llevandolo, afectando el nucleo
familiar, puntualizando la devastacion del cuidador primario, llevandole fatiga fisica,
mental y emocional, como consecuencia directa se ve afectado el cuidado del

familiar dependiente y la calidad de vida de todos los implicados.

Si bien la salud mental comienza a ser prioritaria para los gobiernos y las
dependencia encargadas; las estrategias se centran en atender al usuario que
presente el trastorno de salud mental, esto es de mucha utilidad pero destapa la
problematica familiar, social, y econdmica que conlleva e el cuidado de una persona
dependiente, pudiendo ocasionar el rompimiento del ndcleo familiar determinante
en los cuidados y la salud del usuario, ya que en su mayoria crecen en un ambiente
de sobreproteccién aumentando la gravedad de su discapacidad y dependencia,
generando mayor desgaste en el cuidador primario y que al morir este, los familiares

abandonan del usuario, volviendo uno carga econémica para el estado.

Es imperativo identificar las causas, las consecuencias y las posibles
intervenciones, para este grupo vulnerable, creando programas enfocados en aliviar
la carga de los cuidadores, promoviendo politicas publicas que reconozcan y
aborden esta problematica como un reto en salud publica, posibilitando el acceso

a recursos de salud mental y servicios de cuidado formal.

Diversos trabajos de investigacién buscan los factores que contribuyen al desarrollo
del sindrome del cuidador quemado, sus consecuencias en la salud y en la calidad
de vida de los cuidadores. Para ello se utiliz6 como recurso la escala de Zarit la cual
tiene validacion en varios idiomas y paises, es de facil aplicacion, es precisa para
medir las caracteristicas en esta poblacion, esto buscando generar conciencia en

las politicas publicas sobre la necesidad de apoyo a los cuidadores informales.
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4) HIPOTESIS CIENTIFICA
El sindrome del cuidador quemado es mas frecuente en los tutores de nifios con
trastornos del aprendizaje en la zona escolar 020 de educacién especial de Puebla,

gue en aquellos no los presentan.

e PREGUNTA DE INVESTIGACION
¢, Cudl es la frecuencia del sindrome del cuidador quemado, en los tutores de nifios con

trastornos del aprendizaje en la zona escolar 020 de educacion especial de Puebla?

5) OBJETIVOS

e Objetivos Generales
Identificar la frecuencia de sindrome del cuidador quemado, en tutores de escolares
con trastornos del aprendizaje en la zona escolar 020 de educacién especial de
Puebla.

e Objetivos Especificos
1. Describir las caracteristicas sociodemograficos de los tutores encargados del
cuidado de nifios con trastornos del aprendizaje en la zona escolar 020 de

educacion especial en Puebla.

2. Conocer los grupos de: sexo, edad, nucleo familiar, nivel educativo en la

poblacién en estudio, el tipo de trastorno que presenta la persona a su cuidado.
3. Identificar factores de prevencion del sindrome del cuidador quemado en la

poblacion en estudio de tipo: social, familiares, econdémicos y educativos que

pudieran ser herramientas de prevencion.
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6) MATERIAL Y METODOS
e Tipo de estudio

Descriptivo, observacional, transversal.

e Ubicacion espacio/temporal
Este estudio se ubico en la zona escolar 020 de educacion especial de Puebla de
agosto del 2024 a noviembre del 2024, la cual cubre el distrito de sur de la ciudad
de Puebla

e Estrategia de trabajo
A través del departamento de ensefianza del Hospital Psiquiatrico Rafael Serrano
del Instituto Mexicano del Seguro Social para el Bienestar (IMSS-BIENESTAR), se
contactd con la zona escolar 020 de educacion especial de Puebla, para la
autorizacion de llevar a cabo este estudio dentro de sus instalaciones, con la
autorizacion debida para obtener la informacién requerida para el desarrollo de esta

investigacion de los tutores de usuarios de la zona escolar de educacion especial.

e Muestreo
o Unidad de poblacion
Los tutores de usuarios de la zona escolar 020 de educacion

especial Puebla.

Seleccion de la muestra

o Criterio de eleccién de las unidades de muestreo

= Criterios de inclusion
e Padres o tutores de ambos sexos
e Edad de 18 a 65 afios.

Que desearon y aceptaron participar en el estudio

firmaron el consentimiento informado.
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= Criterios de exclusion
e La persona que acudio a la entrevista con el escolar, no
fuera el cuidador primario.
e Cuidadores o padres que aunque aceptaron participar,

no firmaron el consentimiento informado.

= Criterios de eliminacion
e No contestar todos los items de la escala o el

cuestionario epidemiolégico

o Disefioy tipo de muestreo

= Muestreo por conveniencia

o Tamafo de la muestra
Se entrevistd a 42 tutores de usuarios de la unidad de educacién especial 020
perteneciente a Puebla, donde se recogieron los datos para esta investigacion, en
los meses de octubre y noviembre del 2024, en un rango de edad de 20 a 65 afios,
gue estuvieron dispuestos a colaborar en el estudio. El tamafio de la muestra al que
llamamos poblacién, el intervalo de confianza se puede medir en términos de
probabilidad.
Z>N.p.q

e? (N-1) + Z2. p. q
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n- Tamano de la muestra, Z- Valor en tablas de confianza (Tabla Z), N- Tamafio de
la poblacion, p- Probabilidad de éxito, - Probabilidad de fracaso, e-Error de

precision.

Con el Valor de Z al 95% de confianza (1.96), se sustituyen los datos que se
muestran en la formula con una propuesta de probabilidad de éxito p=0.5y el mismo
para la probabilidad de fracaso gq=0.5%); el error de precision puede ser de 5%,
siendo entonces: e=.05. El universo de estudio para es 78 tutores (dato
proporcionado por personal administrativo del area de Recursos Humanos de esta

institucion).

Datos para el calculo de la muestra
n- 40

Z-1.96

N- 78 Tutores

p- 0.5

g-0.5

e- 0.05

e Definicion de variables y escalas de medicion

Cuadro de variables
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Variable Definicion Definicion Tipo de Tipo de Instrum | Operacién de Bibliografia
conceptual operacional variable escala ento Variable
Sindrome Conjunto de No Cualitativa Nominal Escala 1 Sandra Martinez Pizarro,
del cuidador | sintomas que se | sobrecarga Dependiente | Dependien | de Zarit No sobrecarga Sindrome del cuidador
quemado presentan en 0-46 te 2 quemado. Rev Clin Med
personas -Sobrecarga Sobrecarga leve Fam [online]. 2020, vol.13,
encargadas de leve: 47-55 3 n.1, pp.97-100. A EpubA
los cuidados de -Sobrecarga Sobrecarga 20-Abr-2020. ISSN 2386-
una persona que | intensa 56-88 intensa 8201
es casi 0
totalmente
dependiente
Trastorno de | Presencia o falta | Si Cualitativa Nominal Expedie | 1-Si Asociacion de Trastornos
aprendizaje de un trastorno No Independien | Dicotémic | nte del Aprendizaje de
del Usuario o habilidad que te a 2-No Canadéa (LDAO). (2015).
dificulta el Documento de posiciéon
proceso de sobre la definicion de
aprendizaje trastornos del aprendizaje
y el DSM-5.
Sexo Condicién Masculino Cualitativa Nominal Fichade | 1 - Masculino Instituto Nacional de
del cuidador | biolégica que Femenino De Ajuste identifica Estadistica. (2024)
califica a la cion 2 - Femenino Estadisticas de Poblacion.
poblacién en Recuperado de
hombre o mujer https://www.ine.es
Ndcleo Unidad -biparental Cualitativa Nominal Historia 1 - biparental Instituto Nacional de
Familiar jerarquica -homoparental De Ajuste Clinica 2 -homoparental Estadistica. (2024)
del usuario intermedia entre reconstituida 3 - reconstituida Estadisticas de Poblacion.
la personay el 4 -monoparental Recuperado de
hogar. -monoparental 5 - de acogida https://www.ine.es
-de acogida 6 - Adoptiva
-Adoptiva. 7 - Extensa
-Extensa.
Nivel Nivel de -Preescolar Cualitativa Nominal Ficha de | 1 Preescolar Instituto Nacional de
educativo educacion mas -Primaria De Ajuste identifica | 2 Primaria Estadistica. (2024)
del alto que un -Secundaria. cion 3 Secundaria. Estadisticas de Poblacion.
cuidador usuario a -Medio-Superior 4 Medio Recuperado de
alcanzado -Superior Superior https://www.ine.es
-Analfabeta 5 Superior
6 Analfabeta
Hermanos Hermanos de -No Cuantitativa | Nominal/ Fichade | 0 No Instituto Nacional de
del usuario los mismos -Hermano De Ajuste Numérica identifica | 1 Hermanos Estadistica. (2024)
padres o de uno Medio hermano cién 2 Medio Estadisticas de Poblacién.
de los dos Hermanos Recuperado de
padres -Hermanastro 3 Hermanastro https://www.ine.es
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Instrumentos de medicion

Se utilizaron los datos de la Escala de carga del cuidador de Zarit (Escala de carga
del cuidador de Zarit: evidencia de validez en México), version validada de la version
original Zarit Burden Interview (ZBI) de 22 items, es la mas utilizada para medir la
sobrecarga de los cuidadores informales. Evaluada ampliamente en distintos
idiomas y culturas, tiene una estructura multidimensional que incluye aspectos
emocionales, fisicos y sociales de la carga del cuidador. Es un instrumento de auto-
informe que evalla la carga de los cuidadores primarios a partir de identificar los
sentimientos habituales que experimentan quienes cuidan a otra persona. Esta
compuesta por 22 items tipo Likert con cinco niveles de respuesta: 1=nunca, 2=rara
vez, 3=algunas veces, 4=bastantes veces y 5=siempre. y se distribuyen en tres
factores: 1) impacto del cuidado, 2) relacion interpersonal y 3) expectativas de

autoeficacia.

Los puntos de corte propuestos por los autores de la adaptacién y validacién en
espafol son: no sobrecarga: 0-46, sobrecarga leve: 47-55 y sobrecarga intensa: 56-
88. Existen otras versiones de la escala: Versione Abreviada de 12 items (ZBI-12):
Una versidn mas corta disefiada para ser mas practica en estudios con limitaciones
de tiempo, manteniendo una buena consistencia interna (alfa de Cronbach
alrededor de 0.80). Version Abreviada de 7 items (ZBI-7): Utilizada especialmente
en investigaciones rapidas o en contextos clinicos donde el tiempo es limitado. A
pesar de su brevedad, conserva una alta validez y fiabilidad. Zarit Burden Interview
de 16 items: Validada en contextos especificos, como cuidadores de adultos
mayores, y en estudios realizados en América Latina. Cada version esté disefiada
para ofrecer alternativas segun las necesidades de evaluacion, manteniendo la

capacidad de medir la sobrecarga del cuidador de manera confiable.

La escala cuenta con una buena consistencia interna y validez convergente, asi
como una validez convergente, permitiendo su aplicacion en México donde ha sido
adaptado y validado. Ademas de una serie de preguntas para integrar datos

sociodemogréficos de importancia para el estudio.
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e Método de recoleccion de datos
Se realiz6 en una entrevista directa al cuidador primario o los cuidadores,

realizando un breve cuestionario sociodemografico y posteriormente el Test de Zarit.

e Técnicas y procedimientos
Se reportaron y procesaron los datos en la tableta de variables de la informacién,
se realizan graficas para poder obtener una visualizacion de la informacion obtenida

durante este estudio.

7) LOGISTICA
e Recursos humanos:

Médico residente de Psiquiatria de realizar, recabar y analizar datos.

e Recursos materiales:
Instalaciones de la unidad de educacion espacial 020 de puebla
Computadora laptop con paquete Microsoft Excel

Software paquete de andlisis estadistico SPSS Statistic

e Recursos financieros:
Se utilizaron los recursos econdémicos, temporales y laborales con los que cuenta el
Médico Residente de Psiquiatria, proveniente de las becas de posgrado para

especialidades médicas nacionales, Convenio de Asignacién de Beca (CAB).
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8) ANALISIS ESTADISTICO
Hipotesis estadistica: las variables cualitativas se expresaron en nimeros absolutos
y porcentajes, las variables cuantitativas se analizaron con medidas de tendencia
central (promedio y mediana) y medidas de dispersion (desviacion estandar y

rangos intercuartilicos)

Pruebas estadisticas: prueba de normalidad Kolmogorov Smirnof para distribucion
de datos; obteniendo distribucion paramétrica. Se realiz6 andlisis de regresion lineal
para determinar la relacion entre el resultado en la escala de sobrecarga de Zarit y

el sexo de los cuidadores principales

9) BIOETICA

Esta investigacion se considera de: Riesgo Minimo de acuerdo al Articulo 11,
Capitulo 1, de la Resolucion 008430/93) y en cumplimiento con los aspectos
mencionados con el Articulo 6 de la presente Resolucién, este estudio se
desarrollard conforme a los siguientes criterios: La investigacion se realizara con
autorizacion: del representante legal de la Institucion investigadora y de la Institucion
donde se realice la investigacion y la aprobacion del proyecto por parte del Comité
de Etica en Investigacion de la Institucion.

En acuerdo a la Declaracion de Helsinki: La persona debe ser informada de la libre
eleccion de participar o no el estudio y de poder revocar en todo momento su
consentimiento a participar, sin que esto conlleve represarias en el apoyo dentro de
la unidad de educacioén especial. El investigador después de informar ampliamente
en el contenido del estudio y resolver las dudas debera obtener consentimiento

informado.
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10)RESULTADOS
Se incluyeron en total de 60 individuos en el estudio, de los cuales 42 cumplieron
los criterios de seleccion. De los tutores encuestados que tuvieron media de edad
de 41,6 afios se encontrd un predominio del sexo femenino con un total de 40 (95%)
mujeres y 2 (5%) hombres; adicionalmente en los usuarios la media de edad fue de

9,3 afnos, un predomino de 26 (57%) hombres por 18 (43%) mujeres. (Grafico 1)

os%  Distribucion del sexo en cuidadoresy
usuarios

57%

43%

Porcentaje

5%

—

. Sexo .
Mujer Hombre Mujer Hombre

Cuidadores Usuarios

Gréfico 1. Distribucién del sexo en cuidadores y usuarios. Se puede observar que
en el grupo de cuidadores, el sexo mas frecuente fue mujer, en tanto que en los

usuarios, fue hombre.

Al comparar el puntaje obtenido en la escala de carga Zarit con el sexo de los
participantes, 4 mujeres reportaron puntaje positivo, igual o0 mayor a 46 punto corte
establecido, los otros 38 participantes estuvieron por debajo, con una media de
22,3 puntos mientras ningun hombre dio positivo a sobrecarga ligera. Ningun
encuestado presento sobrecarga intensa. (Grafico 2).
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Porcentaje de sobrecarga de los
cuidadores

B Sobrecarga intensa

0% I B Sobrecarga Ligera
= No Sobrecarga

Gréfico 2. Porcentaje de sobrecarga de los cuidadores. Representa que en los
cuidadores es nula la sobrecarga intensa, minima la sobrecarga ligera, en su

mayoria no presento sobrecarga.

De acuerdo al grado de educacion de los cuidadores primarios la mayoria contaba
con licenciatura 18 (43%); 11 (26%) con media superior, 10 (24%) con secundaria,

3 (7%) con primaria, de llamar la atencion que no hubo analfabetismo. (Grafico 3)

Grado de escolaridad de los
cuidadores.

Porcentaje

0%
PREESCOLAR PRIMARIA SECUNDARIA MEDIO SUPERIOR

Escolaridad

Grafico 3. Grado de escolaridad de los cuidadores. Se aprecia que los cuidadores
presentan como escolaridad minima primaria, el grupo mas grande también es el
de mayor de escolaridad.
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De acuerdo al parentesco con el usuario se observo que 33 (79%) mamas estan a
cargo de los cuidados, seguidas por 7 (17%) abuelas, por solo 2 (5%) de los papas.
En la conformacion de nucleos familiares: bipaternales fue de 25 (60%) y 17 (40%)
unipaternales. De los cuidadores 23 (55%) sienten apoyo por su familia, brindado
principalmente por las abuelas y pareja, 19 (45%) expresan que el apoyo es
insuficiente en la familia. (Gréfico 4)

Parentesco del cuidador con el usuario,
nucleo familiar y apoyo percibido.

NO 45%

S| 55%

UNIPATERNAL 40%

BIPATERNAL 60%

NUCLEO
PARENTESCO |[FAMILIAR| APOYO

ABUELA 17%

PAPA |'5%

MAMA 79% |

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Porcentaje

Gréfico 4. Parentesco del cuidador con el usuario, nucleo familiar y apoyo percibido.
Permite notar que las madres son las encarga de los cuidados, por un pequefio
margen los cuidadores sienten mayor apoyo por la familia, ademas de que los

nucleos son bipaternales mayormente.

El diagnéstico de los usuarios bajo el cuidado de los participantes fue: Discapacidad
intelectual 20(30%), Trastorno de déficit de atencidén e hiperactividad 12 (12%), 4
(7%) discapacidad auditiva, 4 (7%) Autismo, 2(4%) distrofia muscular, 2 (4%)
paralisis cerebral y 8 (15%) trastorno del aprendizaje no especificado. (Gréafico 5)
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Diagndsticos de los usuarios
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Gréfico 5. Diagnésticos de los usuarios. Se puede apreciar que la discapacidad
intelectual leve agrupa al mayor nimero de usuarios y la distrofia muscular al menor

namero, los trastornos del aprendizaje forman parte de un grupo intermedio.
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11)DISCUSION
La frecuencia de sindrome del cuidador quemado fue baja dentro de la poblacion
seleccionada, obteniéndose un porcentaje minimo en los tutores de nifios con
trastornos del aprendizaje, un resultado que contrasta con los dados durante la
revision sistematica que es del 45% en México y en un trabajo similar de 97.6%.%°
Sin olvidar, que en el caso de nuestra poblacion de estudio, la escala no esta

particularmente disefiada para su aplicacion en tutores de nifios.

Aun con los bajos puntajes positivos en la escala Zarit, podemos ver en nuestra
poblacion predominio amplio del sexo femenino, con un promedio de edad entre 30
y 40 afos, esto es concordante con lo mencionado en el articulo de Ruddy Medina,

et al, tanto en el sexo como en la edad de la poblacion seleccionada en ese estudio.

Otros aspectos relevante como nivel de preparacion académica, podria indicar que
estos cuidadores tienen las habilidades necesarias para manejar las dificultades
inherentes al cuidado de un nifio con trastornos del aprendizaje, mitigando los
efectos negativos del estrés asociado con el cuidado a largo plazo proporciona
herramientas cognitivas para comprender mejor las necesidades de los nifios. La
autonomia de los cuidadores, habilidades de afrontamiento més efectivas debido a
la necesidad de enfrentar estas circunstancias de manera independiente, descritos
por Torres Alvarez (2020). 52

Hay que sefialar que la falta de tiempo personal, es el sintoma mas reportado, lo
gue podria estar asociado a una sobrecarga percibida en términos de las multiples
demandas que enfrentan los cuidadores, como el trabajo, la familia y las
necesidades del nifio. Aunado también al sefialamiento constante de falta de apoyo

familiar o externo.
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12)CONCLUSIONES
En lo observado en este estudio es que a pesar de la exigencia emocional y la carga
que implica el cuidado a niflos con trastornos del aprendizaje, los tutores parecen
contar con factores protectores que les permiten gestionar el estrés y mantener su
bienestar, como el apoyo social, el acceso a recursos educativos y terapéuticos, asi
como estrategias de afrontamiento efectivas. En conjunto con los antecedentes y
los resultados obtenidos hay que tomar en cuenta que los tutores que participaron
en estudio elegida presentan una resiliencia sobresaliente, pudiendo ser el factor

mas importante la maternidad y sus implicaciones bioldgicas.

De los elementos destacados el bajo nivel de sobrecarga reportado por los
cuidadores en pocos casos sugiere que, aunque el cuidado de un nifio con
trastornos del aprendizaje es desafiante, los cuidadores podrian estar manejando
eficazmente. Un posible factor protector podria ser el hecho de pertenecer a nlcleos
familiares biparentales que puede ofrecer un mayor apoyo emocional, es posible
que el apoyo minimo en el hogar, sea suficiente para evitar la sobrecarga del

cuidador primario.

Una forma de medir el desarrollo de las sociedades es una buena salud mental,
eventos que afectan la vida diaria cronicamente puede ser un grave obstaculo para
ello; como el que tiene un padre o tutor que cuida a un hijo o nifio que depende de
él y que presente una enfermedad que altere su desempefio académico por ende
su calidad de vida. En resumen, a pesar de los desafios inherentes al cuidado de
un nifio con trastornos del aprendizaje, la poblacidén estudiada parece manejar bien
las demandas del rol, con una minima presentacion del sindrome de cuidador

guemado.
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13)FORTALEZAS Y DEBILIDADES
Ademas, de la importancia de explorar con mayor escrutinio el papel del apoyo
familiar, particularmente el de los padres y abuelos del usuario de la unidad de
educaciéon especial, para comprender mejor su impacto en la salud emocional de
los cuidadores primarios. Aunque en este estudio la contribucién de los abuelos fue
limitada, es posible que en otros contextos su apoyo sea mas significativo. El disefio
de esta tipo de unidad de educacion es un programa que favorezca la colaboracién
interdisciplinaria, por lo tanto, es una intervencion beneficiosa para prevenir los

futuros casos de agotamiento.

Estos hallazgos resaltan, una de las principales tensiones que viven estos tutores:
la dificultad para equilibrar su vida personal y profesional con las demandas del
cuidado de un nifio con trastornos del aprendizaje. A pesar de no presentar
sintomas graves de burnout, la falta de tiempo personal, podria ser un indicador de
estrés crénico que podria contribuir a la aparicion de problemas emocionales y de
agotamiento mas adelante, resaltando el empleo de un instrumento validado en

poblacién mexicana.

Durante el analisis de los resultados se hicieron evidentes variables que fueron
omitidas, no por falta de importancia si no por la dificultad del analisis durante el
estudio como lo fue, si es que los cuidadores dependen de un tercero para el apoyo
econdmico, si realizan una actividad profesional y si acuden a otros medios externos
que complementen las terapias realizadas dentro de las unidades de educacion o
que resultados esperan del pronéstico de la condicion de vida de la persona

dependiente.

La muestra se obtuvo de una zona urbana en colonias de economia media a pobre
y de escuelas gubernamentales en la ciudad de Puebla, sin poder contar con datos
de tomar datos de zonas semi-rurales, rurales, o en colonias de econémicos alta o

de instituciones privadas.
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14)PROPUESTAS
De acuerdo con el impacto que tiene el cuidado de nifios y en este caso dadas las
caracteristicas de dependencia mayor de estos nifios, esimportante considerar que
este estudio podria llevarse a cabo en poblaciones mayores iniciando con zonas de
educacion especial ubicadas en el estado de puebla, con diferentes contextos como
el urbano y el rural, o la distancia con la capital del estado que puede influir en el
acceso a los servicios especializados, en etapas posteriores poder aplicarlo en los
diversos estados de la republica mexicana, con la diversidad culturales y sociales

que implica.

El apoyo de los maestros dentro de las escuelas, es un factor de proteccion que
ayuda a los cuidadores y nifios con alteraciones en el aprendizaje, si ademas de
cumplir con las tareas docentes, ayuda a la integracion social dentro de las
actividades institucionales, prestando su atencién en erradicar el acoso escolar:
buscando evitar crear un ambiente de sobreproteccion, ayudando en la modificacién
y creacién de nuevos programas, que busquen autosuficiencia econdémica de
acuerdo a su capacidad individual del nifio dependiente, lo cual aligera la carga

fisica y emocional en los cuidadores.

Ademas de buscar la validacion de una version de la escala Zarit u otro test
enfocada a este tipo de cuidadores en particular, que permita valorar con mayor
fiabilidad. En este sentido, se sugiere que se desarrollen programas de apoyo que
complementen los existentes para ayudar a los cuidadores a gestionar mejor su
tiempo, promoviendo estrategias que permitan un balance mas saludable entre las
demandas del cuidado y las necesidades personales o laborares ya que el sintoma

presente en la mayoria era la falta de tiempo.
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16)ANEXOS
a) Escala de Zarit
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LPiensa que su familiar le pide mas ayuda de la que reaimente necesita?

JPiensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para ud.?

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

¢ Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene con
otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

¢ Piensa que su familiar depende de Vd.?

£ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

JPiensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

¢Plensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido al cuidado de su familiar?

¢ Prensa que su vida soclal se ha visto afectada de manera negativa por tener que culdar a su familiar?
¢ Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido al cuidado de su familiar?

4Piensa que su familiar ke considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

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

JPiensa que no sera capaz de culidar a su familiar por mucho mas tiempo?

¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd la enfermedad de su
¢ Desearla poder dejar el cuidado de un familiar a otra persona?

. Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

¢ Piensa que podria culdar mejor a su familiar?

Globaimente, ;qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a tu familiar?




b) CUESTIONARIO

1. ¢Edad del usuario de la USAER?

2. ¢Sexo del usuario de la USAER?
a) Masculino  b) Femenino c) Prefiero no especificar

3. ¢Edad del cuidador principal?

4. ¢Sexo del cuidador principal?
a) Masculino  b) Femenino c) Prefiero no especificar

5. ¢Cual es su parentesco con el estudiante de USAER?
a) mama b)papa c)otro

6. ¢Como esta conformada la familia del estudiante de USAER?
Padres:
Hermanos:

7. ¢Grado de estudios del cuidador principal?

8. ¢Recibe apoyo de alguien mas en los cuidados?
a) no b) si  en caso de que si quien le ayuda

9. ¢Conoce usted el diagndstico que tiene el nifio(a) bajo su cuidado?
a) no b) si en caso de que si cual es

10. ¢ Esta de acuerdo con el diagnéstico?
a) si b) no

11. ¢ Tiene tratamiento farmacol6gico?
a) si b) no



c) CONSENTIMIENTO INFORMADO

Estudio: FRECUENCIA DE SINDROME DEL CUIDADOR QUEMADO EN TUTORES DE NINOS CON
ALGUN TRASTORNOS DEL APRENDIZAJE EN UNA UNIDAD EDUCACION ESPECIAL

El que suscribe y se presenta ante usted, Investigador principal: Roberto Matamoros Becerra
Residente de Psiquiatria, esto con el propdsito de solicitar su participacion en este estudio para
identificar la afectacion de tutores de nifios con trastornos del aprendizaje, por el sindrome del
cuidador quemado. Si decides participar, se le pedird que, acuda a una entrevista individual donde
se aplicara un cuestionario de datos generales y la escala Zarit de valoracion de sintomas de estrés
en el cuidador de una persona dependiente, se le explicara como completarlas y el resultado
obtenido. Esto tomara aproximada de 30 minutos.

Su informacion personal sera confidencial. Los datos recopilados se identificaran mediante cédigos
en lugar de su nombre, y solo el equipo de investigacion tendrd acceso a ellos. Los resultados se
presentaran de manera que no permitan la identificacién individual.

Los riesgos en la participacién en este estudio son minimos, como incomodidad emocional o
pérdida de tiempo. Si en algin momento te sientes incomodo/a, puedes abandonar el estudio sin
penalizacion alguna. Los beneficios aunque no directos, nos permitiran identificar la problematica
para realizar estrategias que puedan ayudar a solucionarla

Tu participacion en este estudio es completamente voluntaria. Puedes decidir no participar o
retirarte en cualquier momento, sin ninguna consecuencia negativa para ti.

Si tienes preguntas sobre este estudio o tu participacion, puedes contactar a Roberto Matamoros
Becerra, al correo electrénico rmasbea@gmail.com.

Declaracién de consentimiento:

He leido y comprendido la informaciéon proporcionada anteriormente. Todas mis preguntas han
sido respondidas. Al firmar este documento, acepto participar en este estudio de manera
voluntaria.

Nombre completo del participante:

Firma: Fecha:

Nombre completo del investigador:

Firma: Fecha:
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