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RESUMEN

Introduccidn: Ser cuidador informal de pacientes pediatricos con epilepsia, implica una serie de
desafios que pueden repercutir en su salud, uno de ellos es el nivel de sobrecarga que experimenta.
Objetivo: Determinar el nivel de sobrecarga, caracteristicas sociodemogréaficas y de cuidado del
cuidador informal de pacientes pediatricos con diagnodstico de epilepsia. Metodologia: Estudio
descriptivo, cuantitativo, transversal. Participaron 89 cuidadores de pacientes pediatricos con
diagndstico de epilepsia durante el 2021. Se aplicd6 una encuesta que consultaba datos
sociodemograficos, del cuidado y la Escala de Zarit para medir el nivel de sobrecarga del cuidador.
Se utilizo estadistica descriptiva para presentar resultados. Resultados: Existe predominio del género
femenino en un 97% para el cuidado del paciente pediatrico con diagnostico de epilepsia. La mayoria
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de las cuidadoras perciben bajos ingresos econémicos y dedican méas de 8 horas al cuidado, ademas
de no tener apoyo permanente en el rol de cuidado. Seis de diez cuidadores poseen algin nivel de
sobrecarga. Conclusiones: Los cuidadores de pacientes pediatricos con diagndstico de epilepsia estan
sometidos a sobrecarga, ya sea ligera o intensa. El perfil de los cuidadores es género femenino, estado
civil de soltera, ingreso econdmico por bajo el sueldo minimo de Chile, alto porcentaje de ausentismo
laboral y falta de apoyo para el cuidado. Se identifica desigualdad de género en materia de este
cuidado y la imperiosa necesidad de reformar las actuales politicas publicas de cuidado enfatizando
el apoyo a los cuidadores informales.

Palabras claves: Carga del Cuidador; Nifio; Epilepsia; Cuidadores; Cuidado del Nifio.
ABSTRACT

Introduction: Informal caregivers of pediatric patients with epilepsy confront a myriad of challenges
that may adversely affect their health, with one prominent challenge being the magnitude of the
burden they experience. Obijective: This study aims to ascertain the level of burden,
sociodemographic characteristics, and caregiving attributes among informal caregivers of pediatric
patients diagnosed with epilepsy. Methodology: A descriptive, quantitative, and cross-sectional
study was conducted, involving the participation of 89 caregivers of pediatric patients diagnosed with
epilepsy in 2021. A survey was administered to gather sociodemographic and caregiving-related
information, along with the application of the Zarit Scale to quantify the caregiver burden. Descriptive
statistics were employed to present the findings. Results: Among the caregivers of pediatric patients
with epilepsy, 97% were female. The majority of caregivers had a low income, dedicated more than
8 hours to caregiving responsibilities, and lacked consistent support in their caregiving role. Six out
of ten caregivers reported experiencing some degree of burden. Conclusions: Caregivers of pediatric
patients diagnosed with epilepsy encounter varying degrees of burden, ranging from mild to intense.
The prevalent caregiver profile is characterized by females, often single, with incomes below the
Chilean minimum wage, high rates of absenteeism, and insufficient support in their caregiving
responsibilities. Gender disparities in caregiving are evident, emphasizing the urgent need to reform
current public policies on caregiving, with a particular focus on bolstering support for informal
caregivers.

Keywords: Caregiver Burden; Child; Epilepsy; Caregivers; Child Care.
RESUMO

Introducgdo: Ser um cuidador informal de pacientes pediatricos com epilepsia envolve uma série de
desafios que podem ter repercussdes em sua salde, sendo um deles o nivel de sobrecarga
experimentado. Objetivo: Determinar o nivel de sobrecarga, as caracteristicas sociodemograficas e
de cuidado dos cuidadores informais de pacientes pediatricos com diagndstico de epilepsia.
Metodologia: estudo descritivo, quantitativo e transversal. Qitenta e nove cuidadores de pacientes
pediatricos com diagndstico de epilepsia durante 2021 participaram. Foi aplicada uma pesquisa que
consultou dados sociodemograficos e de cuidados e a Escala Zarit para medir o nivel de sobrecarga
do cuidador. Estatisticas descritivas foram usadas para apresentar os resultados. Resultados: 97%
dos cuidadores eram do sexo feminino, e 97% eram do sexo feminino quando cuidavam de pacientes
pediatricos com epilepsia. A maioria dos cuidadores tem baixa renda e gasta mais de 8 horas no
cuidado, além de ndo ter apoio permanente na funcdo de cuidador. Seis em cada dez cuidadores
apresentam algum nivel de sobrecarga. Conclusdes: Os cuidadores de pacientes pediatricos com
diagnostico de epilepsia estdo sujeitos a sobrecarga, seja ela leve ou intensa. O perfil dos cuidadores
é do sexo feminino, solteiros, com renda inferior ao salario-minimo chileno, uma alta porcentagem
de absenteismo e falta de apoio para o cuidado. E identificada a desigualdade de género no cuidado
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e a necessidade urgente de reformar as politicas publicas atuais sobre o cuidado, com énfase no apoio
aos cuidadores informais.

Palavras-chave: Fardo do Cuidador; Crianca; Epilepsia; Cuidadores; Cuidado da Crianca.

INTRODUCCION

El cuidador de personas enfermas puede presentar una serie de complicaciones que afectarian su salud
en distintos ambitos, siendo uno de ellos el nivel de sobrecarga.! Se denomina cuidador informal al
individuo que realiza la tarea de cuidado de personas enfermas, en situacion de discapacidad o
ancianas que no pueden valerse por si mismas para la realizacion de actividades de la vida diaria.? En
el contexto internacional el cuidador informal, se caracteriza por ser del género femenino, edad adulta
y paralelamente cumplir labores en el hogar.® Entre 2015 y 2020 en Estados Unidos la cantidad de
cuidadores aumenté de 43 a 53 millones y el 61% de estos correspondia a mujeres.* En Chile el 97,7%
de los cuidadores informales son mujeres, y el 68% de ellas presenta sobrecarga intensa.®

Zarit, Reever y Bach-Peterson definieron sobrecarga como el grado en que la persona cuidadora
percibe que el cuidado ha influido sobre diferentes aspectos de su salud, su vida social, personal y
econémica.® De los instrumentos que permiten medir la sobrecarga, la Escala de Zarit, es la méas
utilizada y con mayor validez en paises de Latinoamérica, tanto en su version completa como
abreviada. ’

La epilepsia es reconocida como una enfermedad cerebral en la que ocurren convulsiones no
provocadas.® En Chile est4 incorporada en las Garantias Explicitas en Salud (GES) en su tipo no
refractario y en pacientes pediatricos abarca las edades desde 1 hasta 15 afios;® asimismo, se han
generado politicas estatales que intentan dar soporte a la labor del cuidador, siendo la mas reciente la
creacion del Sistema Nacional de Cuidados el 2022.1°

La edad del cuidador informal del paciente pediétrico con diagnéstico de epilepsia suele estar entre
30y 40 afios!! la que puede extenderse hasta los 50 afios en edad adulta; cumpliendo su rol de cuidado
en un promedio de 7 a 11 afios cuando se prolonga a la edad adulta.*? El género predominante es el
femenino y en una muy alta proporcion corresponde a la madre del paciente, 3> quienes, en mayor
medida, conviven en matrimonio con otras personas.*® En Estados Unidos estos cuidadores tienen
mayores gastos en comparacion a la poblacién general, por persona se puede gastar hasta $2000
délares en consumos sanitarios y perder hasta $5000 ddlares por improductividad.'? Igualmente, un
alto porcentaje se encuentran desempleados, y cumplen el rol de cuidado en promedio 11 horas
diarias,*® y hasta 70 horas semanales de su propio tiempo, asi también cuidando a méas de una
persona.t’

Por otro lado, los cuidadores de pacientes epilépticos pueden recibir apoyo en su labor,® la principal
fuente de apoyo emocional es la familia y otro porcentaje buscan apoyo en internet o en el equipo
sanitario.'” Las redes de apoyo que recibe el cuidador en su rol, sea hombre o mujer, tiende a ser en
la mayoria del género femenino.®

Una revision bibliogréfica evidencié que cuidadores de pacientes pediatricos con diagndstico de
epilepsia estan expuestos a una sobrecarga humana y financiera alta,*® y las mujeres han presentado
mayor sobrecarga en su labor de cuidador informal, incluso de mayor impacto en relacion a los
varones.?®2! En Latinoamérica Garcia-Galicia et al. evidenciaron que la sobrecarga de este cuidador
y un nucleo familiar integro mediante matrimonio tienen una relacion estadisticamente significativa;?2
mientras gque, en otros estudios, variables como el ingreso econémico y la escolaridad no evidencian
relacion estadisticamente significativa con la sobrecarga del cuidador.?® Por otro lado, se ha
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determinado que la edad y las horas semanales de cuidado tienen una relacion positiva con la
sobrecarga del cuidador, asi también una relacion negativa con la presencia de méas familiares para
cumplir el cuidado.® En otro estudio realizado por Edelstein et al reafirmaron que la sobrecarga y el
apoyo social tienen una relacion estadistica negativa.'*

En otros diagndsticos neurolégicos, un estudio internacional realizado a pacientes pediatricos con
Atrofia Medular Espinal afirma que la presencia de otro hijo con alguna situacién de discapacidad
afecta las necesidades del ndcleo familiar, teniendo a su vez una moderada correlacion con la
sobrecarga del cuidador.? Por otra parte, un estudio realizado a cuidadores de pacientes adultos con
Alzheimer evidenci6 que existe relacion significativa entre la presencia de sobrecarga y los afios
como cuidador,?* mientras que en un grupo cuidadores de pacientes pediatricos en situacion de
discapacidad se evidencié mayor prevalencia de sobrecarga al cumplir este rol por méas de cinco afios,
aunque sin una relacion estadisticamente significativa.?

Por lo anteriormente expuesto, el objetivo de esta investigacion fue determinar el nivel de sobrecarga,
caracteristicas sociodemogréficas y de cuidado del cuidador informal de pacientes pediatricos con
diagnostico de epilepsia.

METODOLOGIA

Disefio descriptivo, cuantitativo de corte transversal. La poblacion estuvo constituida por 118
cuidadores informales de pacientes pediatricos con diagndstico de epilepsia que tuvieron consulta o
control en el policlinico de neuropsiquiatria de un establecimiento de salud alta complejidad en
Chillan entre julio-diciembre de 2021. La muestra fue constituida por 89 cuidadores. Se utilizé una
técnica de muestreo no probabilistico por conveniencia, basandose en disponibilidad y accesibilidad
a la informacion.

Como criterio de inclusion se consideré a un cuidador directo de un usuario con diagnostico de
epilepsia dentro del GES y que posea control activo en el Policlinico de Neuropsiquiatria del centro
hospitalario de Nuble. Se excluyeron a cuidadores de usuarios institucionalizados y de pacientes con
diagnostico de epilepsia descartada, de alta o fallecidos al momento de recolectar los datos.

Luego de definir la muestra, se contactdé por via telefonica a los participantes del estudio para
presentar el proyecto. Una vez realizado el contacto, se les solicité un correo electronico para enviar
el consentimiento informado y los cuestionarios mediante Google Forms. Se recopild informacion
sociodemogréfica del cuidador y sobre las caracteristicas del cuidado a través de 11 preguntas que
abordaban las variables edad, género, parentesco con el paciente, estado civil, ingreso econémico,
escolaridad, situacion laboral, horas destinadas al cuidado, afos dedicados al cuidado, personas
adicionales bajo su cuidado y apoyo en la labor del cuidado.

Para medir el nivel de sobrecarga del cuidador se utilizé la escala de Zarit, instrumento que consta de
22 preguntas con cinco posibles respuestas: nunca, rara vez, algunas veces, bastantes veces y casi
siempre. Estas alternativas punttan de 1 a 5 con un rango de 22 a 110 en la puntuacién total,
estableciendo los diferentes grados de sobrecarga en funcién de la puntuacion obtenida: ausencia de
sobrecarga (< 46), sobrecarga ligera (47-55) y sobrecarga intensa (>56).2° La escala de Zarit se validd
en Chile el afio 2009 mediante un estudio donde se logré una validez de constructo mediante una
fuerte correlacion en el indicador de sobrecarga y depresion (Coeficiente de correlacion de Pearson
=0,51-0,7; p<0,05) y validez de criterio con una correlacion casi perfecta entre la versién original
y la abreviada (Coeficiente de correlacion de Pearson = 0,92; p< 0,001) y en lo que respecta a la
confiabilidad, se logr6 una alta consistencia interna (alfa de Cronbach = 0,87) y una confiabilidad en
estabilidad de 0,91 (Kappa en test-retest) y confiabilidad inter observador de 0,86 (Coeficiente
correlacion intraclase), siendo el valor >0,8 casi perfecto entre las dos evaluaciones.?’
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Esta investigacion conté con la aprobacion del Comité Etico Cientifico del establecimiento sanitario
donde se realizo la investigacion con fecha 27 de diciembre de 2022 (CEC-HCHM 32-2022). Luego
se solicito la informacion requerida al Servicio de Salud Nuble a través de la plataforma de la Ley de
Transparencia de la Funcion Puablica y de Acceso a la Informacién de la Administracion del Estado
Ley 20.285, la cual permite a cualquier persona acceder a la informacion pablica, es decir aquella que
se encuentra en poder de cualquier Institucion Pablica, solicitando los antecedentes de los usuarios
pediatricos con diagndstico de epilepsia atendidos en el principal establecimiento sanitario de Nuble
durante el periodo julio-diciembre 2021.

Para efectos de resguardo de la informacién y confidencialidad de esta, se cred un correo electrénico
Gmail para la recepcion de los formularios con las respuestas de los participantes, siendo los
investigadores los responsables de custodiar la informacién.

Todos los anélisis de las variables fueron realizados en el programa Excel. Para las variables
categoricas se utilizo estadistica descriptiva con nimeros y porcentajes.

RESULTADOS

La muestra estudiada fue de 89 cuidadores informales, mayoritariamente en edad de 35 afios 0 mas,
correspondiendo en un 97% al género femenino, en especifico a la madre del paciente pediatrico con
diagndstico de epilepsia, constituyéndose como la figura principal en la labor del cuidado. Respecto
al estado civil, la mitad de los encuestados eran solteros y un tercio estaban casados. En cuanto al
ingreso econdémico, un cuarto de la muestra percibe ingresos sobre el sueldo minimo en Chile, que
actualmente es de $460.000 (cuatrocientos sesenta mil pesos chilenos), equivalente aproximadamente
a 540 USD. La mitad de los cuidadores tiene estudios de ensefianza media y cerca de dos tercios no
se encontraba trabajando. En la tabla 1 se presentan los datos de caracterizacion sociodemogréfica de
los cuidadores.

En la tabla 2 se exponen los resultados de las caracteristicas de la labor del cuidado, donde es
importante destacar que seis de cada diez cuidadores dedican méas de ocho horas al cuidado del
paciente pediatrico con diagnostico de epilepsia y cuatro de cada diez lleva méas de ocho afios como
cuidador. Del total de la muestra, la mitad de los cuidadores tienen dos y mas personas adicionales a
su cuidado. Finalmente, un tercio de los cuidadores no recibe apoyo en las labores del cuidado.

En relacion con el nivel de sobrecarga detectado (Tabla 3), se pudo establecer que cuatro de
cada diez cuidadores presentan ausencia de esta condicion, sin embargo, es importante
destacar que un tercio de la muestra presenta un nivel de sobrecarga intensa, el que, sumado
al nivel de sobrecarga ligera, representa el 70,6 % del grupo estudiado, lo que es fundamental
a sefialar por la labor que les corresponde desarrollar.

Hay que destacar ademas que, del grupo de cuidadores con nivel intenso de sobrecarga, el
94% de ellas son madres de los pacientes pediatricos con diagndéstico de epilepsia, el 35% se
encuentra trabajando y el 39% recibe menos de $ 476.253 como ingreso economico mensual.
Adicionalmente, hay que sefialar que nueve de cada diez cuidadores con el mismo nivel de
clasificacion de sobrecarga, dedican mas de ocho horas al cuidado del paciente, y que sélo el
13% obtiene apoyo en la labor del cuidado y el 49% tiene mé&s de dos personas adicionales
bajo su cuidado.
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Tabla 1. Caracterizacion sociodemografica de los cuidadores de pacientes pediatricos con diagndstico

de epilepsia.
Caracteristicas sociodemogréficas n (%)
Edad
20-34 40 (44,9)
35y més 49 (55)
Género
Femenino 86 (96,6)
Masculino 3(3,37)
Parentesco
Madre 83(93,2)
Padre 333
Abuela/o 3(3,3)
Estado civil
Casado/a 27 (30,3)
Separado/a 8 (8,98)
Soltero/a 52 (54,4)
Ingreso econémico
$0-145.631 31(34,8)
$145.631-476.253 38 (42,6)
$476.523 y mas 20 (22,4)
Escolaridad
Basica 9(10,1)
Media 49 (55)
Superior 31 (34,8)
Situacion laboral (activo/a)
No 59 (66,2)
Si 30 (37,7)

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 2. Caracterizacion de la labor del cuidado de los cuidadores de pacientes pediatricos con

diagndstico de epilepsia.

Caracteristicas de la labor del cuidado n (%)
Horas destinadas al cuidado

Menor a 8 horas 17 (19,1)
8 horas y méas 52 (58,4)
Afios dedicados al cuidado

1-4 29 (32,5)
5-7 27 (30,3)
8y mas 33 (37,0)
Personas adicionales bajo su cuidado

0 14 (15,7)
1 28 (31,4)
2y més 47 (52,8)
Apoyo en la labor del cuidado

Esporadico 37 (41,5)
No 31 (34,8)
Permanente 21 (23,5)
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Tabla 3. Nivel de sobrecarga de los/las cuidadores informales

Nivel de Sobrecarga n (%)

Ausencia de sobrecarga 35(39,3)
Sobrecarga ligera 23 (25,8)
Sobrecarga intensa 31 (34,8)

Fuente: Elaboracion propia
DISCUSION

Se destaca la mayor prevalencia de ausencia de sobrecarga en el cuidador, lo cual condice
con otros estudios internacionales.3>2022 Sin embargo, un tercio de la muestra manifiesta
sobrecarga intensa y por consiguiente son sujetos con riesgo de presentar mayores
complicaciones en su salud mental®™® como ansiedad, cefalea, insomnio y una marcada
sintomatologia depresiva,? situacion que podria generar mayor gasto plblicos en salud.

El promedio de edad de los cuidadores fue 37 afios, similar a estudios internacionales en la
misma materia.}3>2° En Chile, este valor es poco menor respecto a estudios en cuidadores
de pacientes pediatricos con otros diagnésticos.?

Al igual que otros estudios internacionales el género femenino es el que predomina en el rol
de cuidador del paciente pediatrico con epilepsial®!® y hasta tres cuartos sienten que su vida
esta subordinada al rol de cuidador, obligando a abandonar sus planes y pasatiempo. Ademas,
reportan que la condicidon de sus hijos tuvo impacto perjudicial en la relaciéon parental,
familiar y con nifios sanos,® siendo un patron que puede extenderse hasta la adultez del
paciente en este diagnostico'*!%3 y con otras afecciones neuroldgicas®2. En Chile esta pauta
también se repite en cuidadores de pacientes pediatricos con otros diagndsticos.?®3
Culturalmente existe una vision estereotipada donde la mujer es considerada por naturaleza
quien posee la caracteristica para otorgar el cuidado, postura que segun una revision
bibliografica realizada por Gascella Carb6 y Garcia-Orellan favorece de forma inevitable una
desigualdad de género en nuestra sociedad.®*

Al igual que en la presente investigacion, la evidencia demuestra que es la madre del usuario
quien tiende a asumir el rol de cuidador en estos pacientes.’**°. Ademas, el estado civil de
soltera de estas madres fue notoria en la presente investigacion al representar mas de la mitad
de la muestra, patron que difiere a la evidencia encontrada en otros paises donde hay mayor
tendencia al matrimonio;? ademas, un estudio latinoamericano evidencio que las mayores
desventajas que manifiestan las madres solteras se centran en las criticas sociales, la falta de
apoyo y las repercusiones econdémicas.® Lo cual demuestra un eventual escenario en el que
podria desarrollarse el rol del cuidado y el poco reconocimiento que tienen las mujeres al
cumplir esta funcion, denotando la importancia de que el Estado ofrezca instancias de
preparacion, capacitacion y retribuciones a las mujeres cuidadoras.

El ingreso econdémico de la muestra no presentd una tendencia, sin embargo, el mayor
porcentaje se concentr6 en el menor rango de ingreso $145.631-476.253 (157 y 513 USD),
cifra que redondea el sueldo minimo en Chile correspondiente a $460.000 (540 USD) para
la poblacion adulta.®® Este antecedente podria tener relacion también con el alto porcentaje
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de cuidadores que no se encuentran trabajando, cifra que difiere en estudios internacionales
donde los cuidadores activos laboralmente superan mas de la mitad de la muestra.'*1®

De las cuidadoras que no se encuentran trabajando, un poco mas de la mitad completaron
ensefianza media, cifra similar a la reportada en un estudio chileno® y otro pais
latinoamericano.?® En este contexto, segln datos de la Encuesta Nacional de Empleo
realizada por el Instituto Nacional de Estadistica de Chile entre noviembre 2021 y enero 2022
existe una menor participacion laboral de la mujer en comparacién al hombre, siendo uno de
los principales motivos las responsabilidades familiares permanentes como el cuidado de un
hijo.*” A nivel internacional la situacion es similar, como se demostr6 en una revision
bibliografica realizada por Yu et al donde se denota una tendencia al abandono de estudios
y/o trabajos por parte del cuidador de paciente con epilepsia,®® asi también una mayor
tendencia al desempleo segun reportaron Sullivan et al.?! Algunos autores plantean la
alternativa de ampliar la vision del rol del cuidador como un trabajo, lo cual aumentaria el
valor profesional y social de quienes lo realizan.?®

Respecto a las caracteristicas del cuidado, un alto porcentaje de la muestra dedica méas de
ocho horas al dia en esta funcion, cifra similar en estudios internacionales®® y extrapolable
ademas a los pacientes adultos con diagndstico de epilepsia.'® EI mayor porcentaje de los
cuidadores lleva menos de ocho afios cumpliendo el rol de cuidador, cifra que se puede
explicar ggor una mayor tendencia a asumir este rol desde el primer ciclo vital del paciente
afectado.

Un aspecto relevante de destacar es que la presente investigacion al igual que en otros
estudios del contexto latinoamericano evidencié que el cuidador del paciente con diagnostico
de epilepsia ademas cumple con este rol en otras personas.?® Complementando, dos tercios
de los cuidadores reciben apoyo ya sea permanente o esporadico, lo cual también se evidencia
en cuidadores de pacientes adultos con epilepsia.l®?® Sin embargo, aproximadamente un
tercio no recibe apoyo en el rol de cuidador, cifra que destaca otra desigualdad de género al
considerar que casi el total de la muestra estd compuesta por mujeres y que los varones
tienden a recibir mayor apoyo en el rol de cuidador®®y sufren un menor impacto social,
familiar y de salud en comparacion a las mujeres.?

Considerando lo expuesto anteriormente y la poca experiencia con la que cuenta Chile en
materia de cuidado,® es importante la implementacion de politicas pablicas que se enfoquen
en el apoyo al cuidador y seguir el modelo de paises europeos como Alemania y Espafia
quienes se enfocan en el bienestar del cuidador de adultos mayores y se preocupan de
mantenerlos inmersos en el mercado laboral adaptando las leyes laborales.*

La presente investigacion exhibe limitaciones en algunos aspectos que constituyen un punto
de inflexidn para ser abordados en estudios posteriores, al respecto destacar lo concerniente
al tamafio muestral, lo cual dificulto el analisis impidiendo establecer diferencias estadisticas
entre algunas variables estudiadas tal como, el género del cuidador. Por otra parte, las
medidas preventivas generadas por la pandemia de COVID-19 restringieron ciertos aspectos
en lo que respecta de la logistica de los investigadores como dificultades de traslado para la
aplicacion encuestas de forma presencial, optando por un instrumento auto aplicado de forma
online y la conformacion de una muestra por conveniencia.
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La metodologia utilizada para el levantamiento de informacion permitié acceder de forma
directa a la poblacion estudiada, a quienes fue posible presentar la investigacion propuesta y
de esta forma recolectar los datos necesarios cumpliendo ademas la planificacion
calendarizada que para el efecto se establecia en la Carta Gantt del estudio. No obstante, se
plantea la idea de replicar similar investigacion considerando contextos con agregado de otras
variables, distintos grupos poblacionales, aspectos clinicos y factores psicosociales del
cuidador/a, lo cual requiere considerar un disefio observacional analitico, con un nimero
muestral mayor y considerar un adecuado analisis estadistico de asociatividad y/o relacional.

Otra limitacion metodoldgica que se observo fue la dificultad para comprender el contexto
situacional de la persona bajo el cual tuvieron la posibilidad y factibilidad de responder el
instrumento encuesta.

CONCLUSIONES

En la presente investigacion se logré caracterizar aspectos sociodemograficos del cuidador y
las caracteristicas del cuidado hacia los pacientes pediatricos con diagndsticos de epilepsia,
asi también conocer el nivel de sobrecarga que presentan al ejercer este rol. Destaca la alta
presencia del género femenino en el rol de cuidadoras, quienes, con un minimo de ingresos
economicos, abandono de actividades laborales y escaso apoyo de terceros cumplen un rol
que es vital para el paciente pediatrico y que repercute los distintos ambitos de su salud.

La sobrecarga del cuidador de un paciente con epilepsia se puede presentar en cualquier
momento de su ciclo vital. Esta actividad repercute en el desempefio de las actividades diarias
y el desarrollo personal, laboral y de salud del cuidador. Para el profesional de enfermeria se
hace imperante la deteccion temprana y seguimiento del ndcleo familiar del paciente, asi
también la elaboracion de estrategias con equipos multidisciplinarios para no desencadenar
otros problemas como lo son ansiedad, complicaciones de suefio o incluso depresion.

Por otra parte, se denota en esta investigacion las diferencias de género en materia
econdmica, laboral y de redes de apoyo a las que se ve sometida la mujer, por no mencionar
que son practicamente las Unicas personas que ejercen la labor del cuidador tanto en la
patologia estudiada como en otras condiciones. Se destaca la importancia de que las politicas
estatales reconozcan el desempefio de la mujer en el cuidado como una condicion laboral, en
la que los gobiernos adopten un rol activo de soporte, capacitacion, entrega de recursos
monetarios para el ejercicio de este y el reconocimiento que merecen.

Mediante esta investigacion se hace una reflexion respecto a las estrategias implementadas
como politicas publicas, la importancia de mejorar la asignacion de recursos monetarios, la
necesidad de fortalecer las intervenciones tempranas desde la Atencion Primaria en Salud y
potenciar el fortalecimiento del rol del cuidador desde un enfoque de género.
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