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RESUMEN

Introduccion. Un paciente con dependencia grave no puede pasar toda su
vida en el hospital, de ahi que el cuidado del paciente en casa es requerido u
obligatorio. En este sentido, es importante que el cuidador principal no descuide
sus intervenciones y pueda desempefar efectivamente su papel de cuidador, su
rol familiar y por otro lado satisfaga sus necesidades personales y sociales,
aspecto que se convierte en una tarea dificil. Objetivo: Evaluar la calidad de vida
del cuidador primario de paciente con dependencia grave en el Centro de
Rehabilitacion Integral de Querétaro (CRIQ), en base en los patrones funcionales
de Marjory Gordon. Metodologia. Estudio correlacional descriptivo con un
muestreo no probabilistico por conveniencia, los datos se recolectaron con un
instrumento elaborado exprofeso, denominado “Escala de valoracion de la calidad
de vida del cuidador basada en los patrones funcionales de Marjory Gordon” de 73
items, en una escala tipo Likert. La confiabilidad del instrumento fue de 0.9 con
Alfa de crombach. Para determinar el nivel de dependencia en los pacientes, se
aplicé la escala de Barthel, se incluyeron individuos que estuvieran inscritos al
CRIQ y que llevaran minimo 6 meses como cuidador, los datos se analizaron con
el paquete estadistico spss V.19 Resultados: Se realizaron 57 entrevistas a los
cuidadores de paciente con dependencia grave a severa en el CRIQ se encontro
que 89% de la poblacion fue de género femenino, el tiempo de ser cuidador va .5
a 18 anos, se encontrd que el 59.6% tiene mala calidad de vida y el resto califica
con calidad de vida regular. Conclusiones: El resultado general del estudio calidad
de vida de cuidadores de paciente con dependencia grave fue mala calidad de
vida con un porcentaje de 59.6%. Se encontraron correlaciones significativas en

cuanto a edad y tiempo de cuidado.

Palabras clave: calidad de vida, cuidador primario, paciente, dependencia grave.
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I. INTRODUCCION

En el afo 1997, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la
calidad de vida como “la percepcidn que un individuo tiene de su lugar en la
existencia en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en
relacion con sus expectativas, sus normas y sus inquietudes. Se trata de un
concepto muy amplio que esta influido de modo complejo por la salud fisica del
sujeto, su estado psicologico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales,
asi como su relacidn con los elementos esenciales de su entorno”. Es necesario
entender la calidad de vida como un concepto multidimensional, con un gran
componente subjetivo, que se refleja en una percepcion general de satisfaccion.
(Sauras, 2009).

La presente investigacion busca evaluar la calidad de vida del cuidador de
paciente con dependencia grave; se utilizo el concepto de calidad de vida de la
OMS por tener un contenido holistico y aplicable en el cuidador. Se define al
cuidador como aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier
tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el
desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales (Florez
et. al., 1997 en Aparicio 2009). Los cuidadores/as informales no disponen de
capacitaciéon, no son remunerados y tienen un elevado grado de compromiso
hacia la tarea, caracterizada por el afecto y una atencién sin limites de horarios. El
apoyo informal es brindado principalmente por familiares, participando también
amigos y vecinos. Generalmente asisten o ayudan a la persona dependiente que
tienen a su cargo las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria, que
incluyen: lavar, alimentar, movilizar, limpiar el hogar, etc., existiendo diferencias en
la intensidad de esta asistencia en funcion del grado de dependencia (Aparicio,
2009).



Lo anterior conlleva a que la Calidad de Vida del cuidador se vea mermada
dada la sobrecarga de trabajo, que significa el cuidar a un enfermo con
dependencia.

Abellan, et. al. (2011), define la dependencia como la situacion de una
persona con discapacidad que solicita ayuda de otra para esas actividades
cotidianas porque no puede valerse por si misma. Existen diferentes métodos de
evaluacion y clasificacion para medir el grado de dependencia en este estudio se
utilizé el indice de Barthel, modificado por Shah y otros autores ( Ruzafa, J.C. et.
al 1997).

Desde este panorama se plantea examinar la Calidad de Vida del Cuidador
primario del paciente con dependencia grave a través de la perspectiva que el

cuidador tiene sobre su salud en base a un modelo Enfermero.

1.1 Planteamiento del problema.

Existen discapacidades que generan un grado alto de dependencia,
entendiendo como poblacion con discapacidad aquella que presenta una limitacion
fisica o mental de manera permanente o por mas de 6 meses, que le impide
desarrollar sus actividades dentro del margen que se considera normal para un ser
humano (INEGI, 2008). En México, de cada 100 personas con discapacidad, 32 la
adquirieron a causa de una enfermedad, 23 por la edad avanzada, 19 desde el
nacimiento y 18 por accidente. Para las mujeres el orden es el mismo al nacional,
en cambio para los hombres el segundo lugar lo ocupan los accidentes y el cuarto
la edad avanzada. La edad promedio de inicio de la discapacidad es los 27.2
afnos, en hombres a los 32.3 afos y en mujeres a los 29.7 afos (ENSA, 2000 en
INEGI, 2008).

En el afno 2010 la razén de dependencia total es el resultado de dividir la

suma total de la poblacién menor de 15 afos y la poblacion mayor de 64 afnos y
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que se considera que es la poblaciéon que no esta en edad de trabajar, entre la
poblaciéon de 15 a 64 afos (poblacion en edad de trabajar) y el resultado
multiplicarlo por 100. Al afio 2010, el numero de personas que tienen alguna
limitacion fisica o mental es de 5.7 millones, lo que representa 5.1% de la
poblacion total. La frecuencia con la que se presentan las limitaciones fisicas o
mentales se incrementan con la edad: la poblacion menor de 30 afos en esta
condicion representa 5.3% del total de poblacion, mientras que la proporcion de
quienes tienen 60 afios y mas es de 26.3%. En México son discapacitados 48.9 %
hombres y 51.1 % mujeres, la principal causa de discapacidad es la dificultad para
caminar o para moverse con un 58%; entre otros porcentajes 8.6% la
discapacidad mental y atender el cuidado personal 5.5%. En el estado de
Querétaro 54 de cada 100 personas son dependientes, la mayoria representa a
los infantes con 46 en razon de 100 y la dependencia en la vejez representa 8 de
cada 100 habitantes (INEGI, 2011).

Un paciente con dependencia grave no puede pasar toda su vida en el
hospital, de ahi que el cuidado del paciente en casa es requerido u obligatorio. En
este sentido, es importante que el cuidador principal no descuide sus
intervenciones y pueda desempefiar efectivamente su papel de cuidador, su rol
familiar y por otro lado satisfaga sus necesidades personales y sociales, aspecto

gue se convierte en una tarea dificil.

La dependencia tiene una influencia desintegradora en las relaciones
sociales. Las dificiles condiciones de vida a las que da lugar el cuidado pueden
tener consecuencias especialmente negativas. Los cuidadores tienen que realizar
importantes renuncias para dar respuesta a la demanda de atencién y el cuidado,
en muchos casos, obliga a “romper” con otros vinculos preexistentes (econémico-
laborales, familiares, relaciones de pares, etc.). Existe asi una tension entre la
dependencia como creador de vinculos sociales y obstaculo para su

mantenimiento y desarrollo (Rogero, 2009).
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Tener un paciente dependiente en casa es una responsabilidad que debe
ser compartida, ya que es inevitable el cambio de roles dentro del nucleo familiar,

pero esto no debe ser un motivo para que el cuidador primario resulte afectado.

En un estudio de cuidadores informales de adultos mayores con demencia
menciona que el cuidador presenta una serie de alteraciones fisicas y de su salud
como son las quejas somaticas, el dolor cronico del aparato locomotor, la cefalea
tensional, la astenia y la fatiga crdnica, la alteracion del ciclo suefo-vigilia, el
deterioro de la funcion inmune y una mayor predisposicion a ulcera péptica y a
enfermedades cardiovasculares, entre otras. Por otra parte, el cuidador puede
presentar problemas psiquicos como depresion, ansiedad, insomnio, y una alta
tasa de automedicacién. Los problemas de indole socioecondmicos son otro grupo
de alteraciones que puede presentar el cuidador; estos son conflictos familiares,
problemas laborales, dificultades econdmicas y disminucion de actividades

sociales y de ocio (Espin, 2009).

La presencia de depresion y dolor musculo esquelético en el cuidador, el
tiempo dedicado al cuidado del paciente y la dependencia funcional motora se
relacionan con un mayor deterioro de la calidad de vida relacionado con la salud y
sus cuidadores (Marco, 2009). La depresion es una de las alteraciones psiquicas
que mas afecta a los cuidadores desde el comienzo de la enfermedad. Se unen
otros factores como el escaso tiempo del que dispone, el abandono de sus propias
necesidades, la no comprension de que, de su propio cuidado depende la
evolucion del enfermo (Espin, 2012).

Ser un cuidador no es un trabajo facil, muchas veces la responsabilidad de
cuidar a un paciente con dependencia grave requiere de tiempo completo,
conocimiento y disposicion, esto implica un desgaste fisico, emocional,

economico, entre otros, que puede modificar la calidad de vida del mismo.



Asi, desde esta lectura de la realidad, surge la siguiente pregunta de

investigacion:

¢Cual es la calidad de vida del cuidador primario de paciente con

dependencia grave.

1.2 Justificacion

La informacidon existente sobre el cuidador de cualquier paciente con alguna
patologia permite que el personal de Enfermeria juegue un papel muy importante

en la orientacion al cuidador primario.

Ser cuidador de un paciente con dependencia, afecta la salud fisica, mental, social
y espiritual de la persona que cuida, estudios confirman estas alteraciones.

Sentis et al. (2009), concluyé que a medida que aumentan los cuidados prestados
a la persona dependiente, aumentan las repercusiones en la calidad de vida del
cuidador y dada la revision bibliografica se encontré que cuanto mayor grado de
dependencia presente el paciente mas afeccion habra en la salud del cuidador.

Por lo tanto, la utilidad de los resultados de esta investigacion seran los

siguientes:

* Permitira evaluar la calidad de vida de los cuidadores de paciente con
dependencia grave.

* Permitir al personal de Enfermeria intervenir acertada y oportunamente, ya
que el cuidador tiene que ser ante el personal de Enfermeria un paciente.

* A través de la difusién de los resultados se pretende que los cuidadores
busquen diversos tipos de ayuda para manejar de la mejor manera, el
proceso en el que se encuentran.

e Contar con un instrumento que permita evaluar la calidad de vida de los
cuidadores, desde un abordaje enfermero.
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* Servir de base para otras investigaciones referentes a la calidad de vida del
cuidador.
Por lo tanto la importancia de las intervenciones que se realicen por parte de
Enfermeria hacia los cuidadores principales lograra, un beneficio progresivo en el
bienestar y por ende en la calidad de vida de la poblacion.

La presente investigacion se pudo desarrollar en tiempo y forma, conté con los
recursos necesarios para su implementacién, por lo tanto fue viable técnica y

financieramente.

1.3 Objetivos

1.3.1 Objetivo General

Evaluar la calidad de vida del cuidador primario de paciente con
dependencia grave en el Centro de Rehabilitacion Integral de Querétaro (CRIQ),

en base en los patrones funcionales de Marjory Gordon.

1.3.2 Objetivos Especificos

1. Describir las caracteristicas de la poblacién de estudio.
2. ldentificar los patrones funcionales mas afectados en los cuidadores.
3. Determinar la correlacion entre el resultado global de calidad de vida de

cuidadores principales y las variables sociodemograficas.

1.4 Hipotesis

La calidad de vida del cuidador primario de paciente con dependencia

grave es mala.



. REVISION DE LA LITERATURA

En el siguiente apartado se abordaron los fundamentos tedrico-
conceptuales que dan sustento cientifico al fendmeno de estudio.

2.1 Calidad de Vida

Hablar de calidad de vida implica mencionar el concepto de salud de la
OMS (1997), que senala que “es un estado de completo bienestar fisico, mental y
social, no meramente la ausencia de malestar o enfermedad”. Por lo tanto un dafo
a la salud del individuo y las secuelas que pueda dejar en él, no solo lo afectara
fisica o emocionalmente, sino también en la ejecucion de actividades y en su

participacion en la sociedad (OPS, 2006).

En la década de los 70, la idea de definir “calidad de vida” estaba enfocada
en la importancia de los valores humanos, por lo que ésta fue establecida como “el
estudio del bienestar de las personas, desde la perspectiva de bienestar
psicologico y las necesidades materiales relacionadas con indicadores socio —
afectivos (De la Rosa, 2009).

Para fines de este estudio se utilizé el concepto de calidad de vida de la
OMS que la define como: la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la
existencia en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en
relacion con sus expectativas, sus normas y sus inquietudes. Se trata de un
concepto muy amplio que esta influido de modo complejo por la salud fisica del
sujeto, su estado psicologico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales,
asi como la relacion con los elementos esenciales de su entorno (Margolles,
2009).



Margolles et.al. (2009) mencionan que el concepto de calidad de vida es
muy amplio y que esta influido de modo complejo por “la salud fisica del sujeto, su
estado psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como
su relacion con los elementos esenciales de su entorno” y segun Toledo (2009).La
calidad de vida es el resultado de la compleja interaccion entre factores objetivos y
subjetivos, donde los primeros constituyen las condiciones externas: economicas,
sociopoliticas, culturales y ambientales que facilitan o entorpecen el pleno
desarrollo del hombre, y los segundos estan determinados por la valoracién que el
sujeto hace de su propia vida.

Segun Schalock(1996) en Pérez (2006), en un esfuerzo por lograr un
consenso, varios autores han propuesto no solo tener en cuenta los indices
globales de la calidad de vida, sino también las dimensiones que la conforman, las
cuales pudieran ser delimitadas en tres niveles: personal, funcional u objetivo, y
social. Esta consideracién conceptual es congruente con la necesaria tarea de
comprender a la calidad de vida desde sus diversos ambitos y dimensiones de
caracter objetivo y subjetivo. Las tendencias que han dominado en el estudio de la
calidad de vida son las corrientes psicolégicas y los enfoques econdmicos
(Gardufio et al., 2005).

Relacionado con lo anterior, se han disefiado escalas especificas de calidad
de vida que a menudo son empleadas conjuntamente con escalas genéricas y que
evaluan el estado de salud percibido Béthoux et. al., (2007). Para fines de este
estudio, el abordaje de las dimensiones de la Calidad de Vida se llevara a cabo en
base a los 11 patrones funcionales descritos por Marjory Gordon.

2.2 Cuidador Principal

La triada esencial del cuidado esta conformada tanto por el paciente, la
familia y los profesionales de la salud. Cada uno con necesidades distintas pero
con papeles en los cuidados que ademas de ser complementarios, confluyen en el
“rol de cuidador” (Rogero, 2009).



Se define como cuidador a una persona que ayuda a otra a realizar todas
las tareas que normalmente realizaria por si misma Slaikeu, (2000); o aquella
persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad,
minusvalia, o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus

actividades vitales o de sus relaciones sociales (Carrefio, 2009).

Las siguientes definiciones corresponden a la clasificacion de cuidador.
Cuidado formal es asignar el rol de cuidador a los profesionales con los llamados
cuidados formales proporcionados de modo institucional; el cuidado informal es el
que se realiza en el seno de la familia. Rogero (2009) El cuidador informal, segun
Silva et al (2004), es aquella persona que sin pertenecer a ninguna institucion
sanitaria ni social, se preocupa del cuidado de un familiar que normalmente reside
en un domicilio y que por causa de su edad, enfermedad, estado de invalidez etc.,
depende de otra persona para desarrollar las actividades de la vida diaria, y a lo
largo de grandes periodos de tiempo.

Y por otro lado Robles (2007) define cuidador primario como la persona que
tiene la total responsabilidad del cuidado del enfermo, dicha responsabilidad la
refleja en caracteristicas fundamentales, una de ellas es que el cuidador realiza la
mayoria de las acciones en todos los ambitos del cuidado, realiza actividades
centrales y periféricas, hay acciones exclusivas del cuidador primario en la linea
de la enfermedad y en el area del diagnostico, conoce cada régimen prescrito,
organiza el ambiente de cuidado, define qué hacer y toma decisiones que no
conciernen propiamente al cuidado y este autor hace referencia al cuidador
secundario como complementario del primario, y surge cuando el cuidador
principal se encuentra imposibilitado para realizar ciertas acciones de cuidado y

puede ser cualquier persona afin o externa a la familia.



2.3 Dependencia

La Ley 39 de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en Situacion de Dependencia (2006), define esta ultima como el estado
de caracter permanente en que se encuentran las personas que, por razones
derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad y ligada a la falta o a la
pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la
atencion de otra u otras personas o ayuda importante para realizar actividades
basicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual

o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia personal.

La Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades vy
Minusvalias (CIDDM) publicada por la OMS, (1980) en Egea et.al. (2001), define

los siguientes conceptos:

* Deficiencia: como toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcion
psicoldgica, fisiolégica o anatomica.

» Discapacidad: es toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de
la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que
se considerar normal para un ser humano.

* Minusvalia: es una situacion desventajosa para un individuo determinado,
consecuencia de una deficiencia o una discapacidad, que limita o impide el
desempefio de un rol que es normal en su caso (en funcion de su edad,

sexo o factores sociales y culturales).

Mainaire (1992) y Wallander (1998) en Velarde (2002) mencionan que a
consecuencia de una enfermedad, el individuo puede verse afectado por una
deficiencia, discapacidad o minusvalia, por consiguiente, esto pone en desventaja
al individuo en sus relaciones interpersonales y dificulta que este pueda integrarse
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a sus actividades cotidianas; asi, la deficiencia y el grado de discapacidad definen
el nivel de dependencia de un individuo.

Como se menciond anteriormente, los grados de dependencia se atribuyen
a la edad del sujeto, asi, los nifios tienden a ser dependientes por naturaleza y la
dependencia en los adultos mayores suele adjudicarse con mayor facilidad por la
deficiencia en la movilidad y las enfermedades mentales que algunos de ellos
suelen tener, sin embargo los jovenes tienen dependencia con alta frecuencia a

causa de traumatismos (Casado, 2006).

En México, la CENAPRA (2009) reportd 700 mil lesionados con heridas
graves y 35 mil con discapacidad a causa de accidentes de transito. Lo que no

solo genera un costo econdmico al pais, si no también sufrimiento humano.

Las discapacidades y las incapacidades no solo ocasionan dafio antes de la
muerte, sino que implican limitaciones en la actividad o el funcionamiento; los
dominios fisico, mental, emocional y sensorial, se acentuan de manera
significativa con las respuestas sociales a esas limitaciones. Las incapacidades
pueden verse incrementadas a los riesgos de padecer enfermedades cronicas,
lesiones, accidentes automovilisticos, caidas, ataques violentos y otros factores

tales como el envejecimiento.

2.4 Patrones Funcionales de Gordon

La practica de enfermeria ha experimentado cambios drasticos en todo el
mundo a partir de la segunda mitad del siglo XX. El aspecto central explicativo de
todos estos cambios es el hecho de que las enfermeras reconocen que ellas
mismas hacen juicios clinicos paralelamente a aquellos que estan asociados
directamente con la enfermedad o patologia, es decir, los juicios médicos. Los

profesionales de enfermeria llevan a cabo actividades en relacién a esos juicios
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propios y en el proceso de desarrollo del diagndstico de enfermeria aumenta la
calidad de la salud de la comunidad o grupo sobre el que se actua (Gordon, 2000).

La funcion de enfermeria es prestar cuidados centrados y orientados en el
paciente. Cuando se habla de cuidados enfermeros se hace referencia, por una
parte a las necesidades y expectativas de la persona ante un proceso de salud-
enfermedad, y por otra parte a la aportacién profesional como respuesta a esas
necesidades (Rodriguez, 2004).

El esquema de valoracion de enfermeria, teniendo en cuenta aquél que
puede ser de mejor interpretacion por parte de los profesionales de enfermeria
asistenciales hospitalarios, es el esquema de valoracion de patrones funcionales
definidos por Marjory Gordon (/ISECS, 2003).

Un patrén funcional se define como: una expresion de integracion
psicosocial, influidos por factores bioldgicos, del desarrollo, culturales, sociales y

espirituales (Marjory Gordon en Reina et.al., 2010).

Segun Gordon (2010), un patrén en particular tiene que ser evaluado en el

contexto de otros patrones y su contribucion al éptimo funcionamiento del cliente.

La definicion de los patrones de salud son los siguientes:

1. Patrén de percepcion y manejo de la salud. Describe la percepcion del

cliente en relacién al patrén de la salud, el bienestar de la salud y como se
maneja. Esto incluye la percepcion individual del estado de salud y su relacion con
las actividades actuales y la planificacion futura. También incluye la relacion salud
— manejo de riesgo del individuo, el comportamiento general de la salud, tales
como las practicas de seguridad y el cumplimiento de las actividades de
promocion de la salud mental y fisica, prescripciones médicas o de enfermeria y

los cuidados de seguimiento (Gordon, 2010).
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2. Patrén nutricional — metabdlico. Describe el patron de consumo de

alimentos y liquidos en relacion con las necesidades metabdlicas y el patrén de los
indicadores de la oferta local de nutrientes. Esto incluye los patrones individuales
de consumo de alimentos y liquidos: tiempos de las comidas diarias, los tipos y
cantidad de consumo de alimentos y liquidos, preferencias alimentarias
particulares, el uso de suplementos nutricionales o vitaminas. En el mismo se
describe la lactancia materna y los patrones de alimentacion infantil, e incluye
informes de las lesiones de la piel, la capacidad de sanar y las medidas de la
temperatura corporal, estatura y peso. Aspecto general de bienestar y el estado de
la piel, cabello, ufias, mucosas y dientes también se incluyen (Gordon, 2010).

3. Patron de eliminacion. Se describe la funcidn excretora (intestino, vejiga y

piel) e incluye la regularidad percibida de la persona de las funciones de
excrecion, el uso de rutinas o laxantes para eliminar del intestino, y los cambios o
alteraciones en el patrén de tiempo, modo de excrecion, la calidad o cantidad de la
eliminacién. También se incluyen los dispositivos que utiliza para controlar la

excrecion (Gordon, 2010).

4. Patron Actividad — Ejercicio. Describe el patron de ejercicio, la actividad,

el ocio y la recreacion e incluye actividades de gasto de energia que requiere la
vida diaria como la higiene, cocinar, hacer compras, comer, trabajar y
mantenimiento del hogar. También se incluyen el tipo, cantidad y calidad de
ejercicio, incluyendo los deportes, que describe el patrén tipico de la persona. Los
patrones de ocio también se incluyen y describen las actividades que el cliente
utiliza como la recreacion, ya sea con un grupo o individuo. Haciendo énfasis en
las actividades de mayor o significativa importancia y las limitaciones, los factores
que interfieren con las actividades deseadas 0 que se espera para las personas
(tales como los déficits neuromusculares y compensaciones, disnea, angina o
rigidez muscular en el esfuerzo y la clasificacion cardiaco / pulmonar, en su caso)

también estan incluidos (Gordon, 2010).
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5. Patrén suefio — reposo. Describe los patrones de suefio, descanso y

relajacion e incluye las pautas de los periodos de suefio, descanso / relajacion
durante las 24 horas del dia. Incluye la percepcidén de la calidad y cantidad de
trastornos del suefio, asi como ayuda para dormir, tales como medicamentos o

rutinas nocturnas que el individuo utiliza (Gordon, 2010).

6. Patrén Cognitivo — Perceptual. Describe el patrén sensorial - perceptivo y

cognitivo. Incluye la adecuacion de los sentidos como la vision, oido, gusto, tacto y
olfato; la percepcion y el manejo del dolor estan incluidos. También se incluyen las
habilidades cognitivas funcionales como el lenguaje, la memoria, el juicio y la toma
de decisiones (Gordon, 2010).

7. Patron de auto concepto y auto percepcién. Se describe el patrén de

autoconcepto y percepcion del estado de animo. Incluye las actitudes del individuo
sobre si mismo, la percepcion de las habilidades (cognitivas, afectivas, o fisica), la
imagen corporal, la identidad, el sentido general de la pena, y el patron emocional
general. La postura del cuerpo y el movimiento, el contacto visual, la voz, y el

patron de expresion estan incluidos (Gordon, 2010).

8. Patron Rol — relaciones. Patron que describe de los compromisos de

conducta y las relaciones. Incluye la percepcion del individuo de las principales
funciones y responsabilidades en la situacién de la vida actual. Satisfaccién o
perturbacion en la familia, el trabajo o las relaciones sociales y responsabilidades
relacionadas con estos papeles estan incluidas (Gordon, 2010).

9. Patrén Sexualidad — reproductivo. Describe los patrones de satisfaccion

en relacion a la sexualidad y el patron reproductivo. Incluye la satisfaccion o
perturbacion percibida de la persona en su sexualidad. Se incluyen también la
etapa reproductiva de la mujer (premenopausia o postmenopausia) y los

problemas percibidos (Gordon, 2010).
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10. Patrén Afrontamiento / Tolerancia al estrés. Describe el patron general

de afrontamiento y tolerancia eficaz al estrés. Incluye la reservacién o capacidad
de la persona para resistir el desafio a su integridad, los modos de manejo de
estrés, familiares o de otros sistemas de apoyo, y la capacidad percibida para
manejar situaciones estresantes (Gordon, 2010).

11. Patrén Valores - creencias: describe los patrones de valores, objetivos o

creencias (incluyendo lo espiritual) que guian las opciones o decisiones. Incluye lo
que se percibe como importante en la vida, la calidad de vida, y cualquier conflicto
en valores, creencias o expectativas que estan relacionados con la salud (Gordon,
2010).

De la valoracion de los patrones funcionales de Marjory Gordon se obtiene
una importante cantidad de datos relevantes fisicos, psiquicos, sociales y del
entorno de la persona lo cual dara una alternativa para valorar la calidad de vida

de los cuidadores (Servicio de Salud del Principado de Asturias, 2010).

2.5 Estudios relacionados

En el estudio realizado por Lépez et. al. de tipo observacional y analitico de
casos y controles en la ciudad de Toledo en el afo 2009, se obtuvo como
resultado que el 66,4% de los cuidadores presentaba sobrecarga en el test de
Zarit, el 48,1% los cuidadores respondieron que su salud era mala o muy mala,
frente al 31,4% del grupo control (OR = 2,02; IC 95%: 1,27 - 3,21). Se observo una
mayor prevalencia de ansiedad y depresidon en el grupo de cuidadores, asi como
una mayor frecuencia de posible disfuncion familiar y de sensacion de apoyo
social insuficiente.

Montalvo et al. en su estudio descriptivo “Percepcién de la Calidad de Vida

de cuidadores de nifios con cardiopatia congénita” de Cartagena, Colombia, en

15



2011 concluyo6 que los cuidadores perciben la calidad de vida afectada en mayor
proporcion en el bienestar espiritual, seguido por el bienestar social y fisico, el
bienestar psicologico fue el mejor. La experiencia de ser cuidador ha modificado
de manera significativa la percepcion de la calidad de vida de las personas.

Un estudio en México realizado en cuidadores de pacientes geriatricos en
2011 de tipo analitico transversal, refleja los siguientes resultados, segun la escala
de Zarit, 14% de los cuidadores experimentaba sobrecarga leve y 11%,
sobrecarga intensa. Se obtuvo la relacion con significado estadistico entre la carga
de cuidador y el nivel de escolaridad, la hipertension arterial y el parentesco, asi
como con todas las dimensiones de la calidad de vida y se concluyé que el
aumento en el desgaste del cuidador afecta su calidad de vida (Rivera et. al.,
2011).

En un realizado en Brasil por Rubira et al. (2011) en cuidadores de nifios
con cancer, se evalud la calidad de vida de los cuidadores y la sobrecarga de
cuidado. Se traté de un estudio transversal, con 32 cuidadores, donde se
recolectaron datos sociodemograficos, se evaluo la sobrecarga de cuidado, la
calidad de vida y el grado de depresion del cuidador. La calidad de vida se
encontré  significativamente disminuida en los dominios: aspectos emocionales,
vitalidad y dolor.

En Sentis et al. (2009) se midi6 la calidad de vida de los cuidadores -
familiares de pacientes con diferente grado de dependencia, mediante un
cuestionario basado en el modelo enfermero de Virginia Henderson. Se traté de
un estudio descriptivo correlacional; dentro del estudio fueron tomados datos
sociodemograficos, y se utilizaron las escalas de Barthel y la escala de Lawton y
Brody para medir el grado de dependencia de los pacientes. Se analiz6 la
correlacion existente entre la magnitud de cuidados que presta el cuidador y las
consecuencias en su calidad de vida. De los coeficientes de correlacion obtenidos
se deduce que a medida que aumentan los cuidados prestados a la persona
dependiente, aumentas las repercusiones en la calidad de vida del cuidador
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En el estudio “Calidad de vida del cuidador familiar y dependencia del
paciente con Alzheimer”, realizado por Vargas et al. (2010), se evalu6 la calidad
de vida del cuidador y el grado de dependencia del paciente. Se tratd6 de un
estudio descriptivo, correlacional, de corte transversal con abordaje cuantitativo.
Se tomaron datos sociodemograficos y se aplicé el instrument6 de calidad de vida
version familiar de Betty Ferrel y el Indice de Barthel para medir el grado de
dependencia funcional. La calidad de vida general de los cuidadores obtuvo una
puntuacion media. El bienestar fisico y espiritual presento un tendencia positiva,
mientras que bienestar psicologico y social mostro un tendencia negativa con
riesgo de alteracion en el futuro.

Existen gran cantidad de estudios que hablan de la relacion de las
variables, pero se refieren a patologias especificas o al envejecimiento, este
estudio pretende trabajar otro tipo de poblacién.

. METODOLOGIA

3.1 Tipo de Estudio

Se tratdé de un estudio descriptivo correlacional, dado que el resultado de la
evaluacion de la calidad de vida, fue cruzado con las variables sociodemograficas
de los sujetos de estudio. Por su temporalidad, se tratdé de un estudio transversal,
dado que se levantaron los datos en un solo momento, de manera tal que se tuvo

una interaccién unica con el cuidador primario.

3.2 Universo y muestra

El tipo de muestreo fue no probabilistico por conveniencia ya que la eleccion
de los elementos no depende de la probabilidad, sino de las causas relacionadas
con las caracteristicas de la investigacion o de quien hace la muestra (Hernandez
et. al., 2010).
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La muestra del estudio estuvo integrada por todos aquellos cuidadores que se
encontraron inscritos en el Centro de Rehabilitacion Integral de Querétaro (CRIQ),
en el periodo de no- dic 2012, que cumplieron con los siguientes criterios:

Inclusion

* Ser cuidador principal de un individuo que de acuerdo a la escala de Barthel
califique con dependencia grave o total

* Cuidadores mayores de edad, sexo indistinto.

* Estarinscrito en el CRIQ.

* Llevar 6 o mas meses a cargo del paciente

* Que acepten participar en el estudio.

Exclusiéon

* Cuidadores: secundarios, personas que otorguen cuidados formales.

Eliminacion

* Que los participantes decidan retirarse del estudio.

3.3 Material y métodos

Una vez que se conformo el protocolo de investigacion y fue aprobado por
el director de tesis, este se sometid a evaluacion por parte del Comité de
Investigacion del Pregrado de la Facultad de Enfermeria.

El instrumento de recoleccién de datos se elaboré ex profeso para este
estudio. Vale la pena sefnalar que hay diversas escalas para valorar la Calidad de
Vida relacionada con distintos contextos, las cuales se revisaron minuciosamente
y se llegd a la conclusion que ninguna de estas cubria las necesidades de este
estudio. Asi, se elaboro la “Escala de valoracion de la calidad de vida del cuidador
basada en los Patrones Funcionales” (anexo 1), fundamentada en los pasos
propuestos por Hernandez (2010) y apoyada en la operalizacion de las variables

(anexo 2):
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1. Revisidon de la literatura sobre los patrones funcionales y de los
instrumentos que existen para valorar dichos patrones.

2. Establecimiento de los patrones funcionales idéneos para valorar en esta
investigacion.
Redaccion de un bloque de preguntas por cada patrén funcional.
Eleccion de las preguntas mas relevantes por patron.

Elaboracion de la version final del instrumento.

El instrumento disefiado fue una escala tipo likert, la cual contiene 2 apartados:
a) Los datos socio demograficos con 10 items y b) 57 items relacionados con los
11 patrones funcionales de Marjory Gordon. Una vez que se obtuvo la
autorizacion para continuar con el protocolo de investigacion, la primer actividad a
llevar a cabo consistié en validar el instrumento de recoleccion de datos mediante
la técnica Delphi, con base a las sugerencias hechas con Barraza (2007) con 5
investigadores-enfermeros(as) que manejen investigaciéon y dominen el contenido
de los patrones funcionales de Marjory Gordon. Los expertos que participaron
fueron maestras en ciencias de Enfermeria de la Universidad Autdbnoma de San
Luis Potosi, dado que en la Licenciatura de Enfermeria trabajan con patrones
funcionales.

Fueron enviados los instrumentos con la versidén final, a cada una de los
revisores expertos en el tema, se realizaron los ajustes propuestos por cada uno

de ellos y se envié nuevamente.

Una vez hechos los ajustes correspondientes, se realizé la prueba piloto en el
Centro de Rehabilitacién Integral de Querétaro del municipio de San Juan del Rio
Querétaro, se analizaron los datos, se realizaron ajustes a las preguntas y se
determind la forma de aplicacion del instrumento. Se obtuvo la confiabilidad del
instrumento a través del Coeficiente de Alfa de Cronbach, que fue de 0.9309.

19



Para la determinacion del punto de corte para los valores del instrumento, se
llevé a cabo el proceso de normalizacibn de los valores obtenidos en el
instrumento. Para esto, primero se determinaron los puntajes maximos y minimos
del instrumento, es decir, un cuidador que refiera sentirse muy bien en todos los
patrones de valoracién, tendria O puntos, lo que indicaria una “buena calidad de
vida” y aquel cuidador que refiriera lo contrario, podria tener un puntaje maximo de
228 para una “mala calidad de vida”. Asi, con base en lo sugerido por Anguita
(Anguita, Labrador, & Candel, 2001, p. 789), los puntos de corte son los

siguientes:

v" Buena calidad de vida: 0 a 59 puntos
v Regular calidad de vida: 60 a 95 puntos
v" Mala calidad de vida: 96 a 228.

Entonces se procedid6 a hacer la recoleccion de datos en el lugar ya
establecido. Cabe mencionar que la seleccion de los participantes se llevd a cabo
a través de la aplicacién de la escala de Barthel (anexo 3) para determinar el
grado de dependencia del paciente, para asi proceder a aplicar el instrumento que
valoro la calidad de vida del cuidador primario.

Se explicd a los participantes el fin de la investigacion y se di6 un
consentimiento informado (anexo 4) a los individuos que desearon participar en la

investigacion y se procedi6 a aplicar el instrumento.

Previo al levantamiento de datos, se elaboré la base de datos correspondiente
para que después de realizar todo el levantamiento de datos, se procediera a

analizar la informacion.

3.4 Plan de analisis
Los resultados fueron analizados con el programa SPSS Statistics V. 19.
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Para comprobar la hipdtesis, se establecié la calidad de vida con base a los

puntajes del instrumento ya mencionados.

Los resultados de la determinacion de la calidad de vida, fueron
correlacionados con las variables sociodemograficas. La seccion descriptiva de la

informacion fue procesada mediante frecuencias y medidas de tendencia central.

Para la correlacion se utiliz6 Rho de Spearman. Se presentaron los resultados a
través de tablas y graficas.

3.5 Etica del estudio

La presente investigacion se efectu6 de acuerdo a lo establecido en el
reglamento de Investigacion de la Ley General de Salud en materia de
Investigacion, articulo 17 apartado |, en razén de que este estudio no presenta
riesgo para los sujetos involucrados en la Investigacion. Articulo 14 apartado VI
dado que se solicitd la autorizacion de esta institucion donde se realizé la
Investigacion. (Ley General de Salud, 1986). Se di6 consentimiento informado.
(anexo 4). De la misma forma se adoptd algunos articulos de la ley general de
salud 2009 entre ellos, articulo 100 en sus 7 apartados que menciona la
investigacion en seres humanos en base a principios cientificos y éticos, con el fin

del desarrollo de nuevo conocimiento.
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IV. RESULTADOS

A continuacion se muestran los resultados de esta investigacion, desglosados con

base en los objetivos planteados.

4.1 Caracteristicas de la poblacién de estudio.

Cuidadores

De los 57 entrevistados, el 89% (51) es de género femenino y solo el 10%
(6) de género masculino. La media de edad es de 32.98, con una desviacion
estandar de £10.5. El estado civil fue el siguiente: 54.5% (30) es casado, seguido
del 25.5% (14) que se encuentra soltero, el 12.7% (7) esta en union libre. Dentro
de las ocupaciones, 58.2% (32) es ama de casa mientras que 10.9% (6) es
comerciante y 7.3% (4) es obrero. 94% (53) de los participantes pertenece a la
religion catolica y solo el 5.4% (3) es de otra religion, 40% (23) de los cuidadores
tienen escolaridad de secundaria, siendo primaria en el 26.3% (15) de los casos y
19% (11) preparatoria.

Cuadro 4.1 1Edad de los cuidadores por género

EDAD MUJERES HOMBRES
17 a 28 81% (17) 19%(4)
29a35 100%(15) 0%(0)
36 a42 88.9%(8) 11.1%(1)
43 a 49 83.3%(5) 16.7%(1)
Mas 50 100%(6) 0%(0)
Total 51 Mujeres 6 Hombres

n = 57 Resultados de la escala de valoraciéon de Calidad de Vida basada en los patrones funcionales de Marjory Gordon
2012.
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En el Cuadro 4.1 1, se presentan los rangos de edad de los cuidadores y el
porcentaje de mujeres y hombres que pertenecen a cada uno. Dichos resultados
evidencian que la mayor parte de los cuidadores (21), de ambos sexos, estan en
el rango de edad de 17 a 28 aios, es decir, son adultos jovenes.

El ingreso mensual familiar del 57.9% es de 0 pesos a 2,699.00, seguido
del 35.1% (20) con un ingreso de 2700.00 a 6,799.00. El 77.2% (44) de los
cuidadores tienen el rol de madre, el 8.8% (5) son padres, el otro porcentaje se
distribuye en tia, tio, esposa, nietos y familiar politico. EI 86% (49) de estos
cuidadores no refiere padecer enfermedad croénica.

El tiempo de ser cuidador fue de 6 meses hasta 18 afos y la division por
género del cuidador se presenta en el siguiente Cuadro 4.12

Cuadro 4.12. Tiempo de brindar cuidados por género del cuidador

TIEMPO DE SER CUIDADOR MUJERES HOMBRES
.5 a 4 afios 88.2% (30) 11.8% (4)
41a85 88.9% (8) 11.8% (1)
86a13 90.9% (10) 11.1% (1)
13.1a17.5 100% (2) 0% (0)
Mas de 17.6 100% (1) 0% (0)
Total 51 Mujeres 6 Hombres

n= 57 Resultados de la escala de valoracién de calidad de vida basada en los patrones funcionales de Marjory Gordon
2012

Los resultados del cuadro 4.1.2 muestran que 30 de 50 mujeres
encuestadas, es decir, el 60% tiene de 6 meses a 4 afnos de ser cuidadores; con
respecto a los hombres, de los 7 participantes, 4 (57%) ha sido cuidador en este
mismo periodo de tiempo (de 6 meses a 4 aios).

23



Pacientes

En los resultados que pertenecen a los pacientes que son atendidos por los
cuidadores, el 64.3%(36) son de género masculino, y 35.7% (20) del femenino; la
media de edad fue de 8.6 con una desviacion estandar de £11.7, con un rango de
edad de 6 meses a 62 afnos.

Con base en la escala de Barthel, se detecté que el 94.7% (54) de los
pacientes cuyos cuidadores fueron encuestados, presentaban dependencia total y
5.3% (3) dependencia grave. De un total de 20 pacientes del género femenino, se
encontré que 17 tienen dependencia total y 3 dependencia grave. Del género
masculino, 36 pacientes califican con dependencia total y ninguno con
dependencia grave.

4.2 Patrones Funcionales afectados en los cuidadores

Los resultados que se mencionan a continuacion estan basados de acuerdo
a la normalizacion de cada patron mostrando el resultado en porcentaje del grado
de afectacion (Cuadro 4.2 1).

Como se puede observar, los patrones en donde los cuidadores se
mostraron mas  afectados fueron: 1) valores 'y creencias, 2)
sexualidad/reproduccion y 3) percepcion de la salud. Con respecto al primero, se
denota posible conflicto entre la toma de decisiones en salud y los valores que el
cuidador posee; de la misma manera, la afectacién en este rubro puede estar
reflejando que las creencias espirituales de dichos cuidadores no son suficientes
para sobrellevar la responsabilidad del cuidado de un paciente totalmente
dependiente.
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Cuadro 4.2 1 Porcentaje de sujetos afectados por patrén funcional

PATRON AFECTADO PORCENTAJE
Valores y creencias 61.4%
Sexualidad/reproduccién 50.9%
Percepcion de la salud 49.1%
Tolerancia al estrés 45.6%
Auto percepcién 43.9%
Rol relaciones 43.9%
Actividad ejercicio 42.1%
Cognitivo perceptivo 38.6%
Nutricional metabdlico 33.3%
Eliminacion 33.3%
Suefio descanso 31.6%
N 57

Resultados de la escala de valoracion de calidad de vida basada en los patrones funcionales de Marjory Gordon 2012.

En relacion al patrén sexualidad - reproduccidon, se abordaron aspectos
relacionados con el mantener una vida sexual activa, si las relaciones sexuales
son satisfactorias o si ha habido limitaciones por ser cuidador. Al ser este patrén,
el segundo mas afectado, se aprecia que en efecto, ser cuidador de un paciente
dependiente, influye negativamente en la sexualidad.

En el patron de percepcion — manejo de la salud, se abordaron cuestiones
como: si el estado de salud es bueno, si hay manifestaciones fisicas que afectan
la calidad de vida o si se llevan a cabo acciones para el cuidado de la salud. En
este sentido, se encontré que los cuidadores no se perciben con un buen estado
de salud, hay manifestaciones de dolor o afecciones fisicas o bien que, a pesar de
“sentirse mal”, no buscan apoyo profesional para atenderse.
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Dentro de la evaluacidon del patron tolerancia al estrés la pregunta que
resultd ser la mas afectada se refiere al mal manejo de las situaciones estresantes
con un 43.9% que equivale a 26 cuidadores de los 56 participantes.

Al realizar la evaluacién del patrén Autopercepcidén-Autoconcepto se
encontré que entre los encuestados 66.7% equivalente a 38 cuidadores; refieren

no sentir satisfaccién consigo mismos.

El 72.2% (44) de los cuidadores dedica mas de 8 horas al cuidado de su

paciente, pregunta correspondiente al patron Rol-relaciones.

En el patron actividad ejercicio se encontro afectado el 43.8%
correspondiente a 25 participantes que refieren no tener la suficiente energia para
realizar sus actividades de la vida diaria.

El 54.4% que representa a 31 cuidadores no realiza 3 comidas diariamente

esto afecta al patrén nutricional metabdlico.

Se puede apreciar dentro del patron suefio descanso que el 49.1%,
correspondiente a 28 encuestados, duerme menos de 6 horas diarias.

4.3 Calidad de vida global

En el diagndstico general, se encontré que ninguno de los 57 cuidadores
encuestados presenta una buena calidad de vida. Es relevante y notable que la
mayoria de la poblacion 59.6% (34) tiene mala calidad de vida y el resto (40.4%)
califica con calidad de vida regular. En el desglose por género, los datos arrojaron
que de 50 mujeres, 31 estan con mala calidad de vida (62%) y de 7 hombres, 3

estan en la misma situacion (42%) Cuadro 4.3 1.
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Cuadro 4.3 1 Calidad vida por genero del cuidador

Resultado de | Total Mujeres Hombres
calidad de vida

Mala 59.6% (34) 62 % (31) 42 % (3)
Regular 40.4 % (23) 38% (19) 58 % (2)
Total 100 % (57) 100% (50) 100 % (7)

n= Resultados de la escala de valoracion de calidad de vida basada en los patrones funcionales de Marjory Gordon

2012.

4 .4 Correlacion de variables

Para observar con mayor detalle lo anteriormente sefalado, los resultados
por patron se desglosan por género, tal y como se puede observar en el Cuadro
441

Los resultados del Cuadro 4.4 1 muestran la alteracion de los patrones
funcionales en hombres y mujeres, aunque en la tabla sélo se muestran aquellos
patrones en los que existido una prevalencia de personas afectadas arriba del 40%
(7 de 11 patrones). Es necesario considerar que en el estudio prevalecieron
cuidadores del género femenino con 50 participantes y del género masculino 7
participantes.

En este sentido, en los resultados del cuadro 4.4.1 muestra que de 7
hombres, 5 se encuentran afectados en el patrén sexualidad/reproduccion, es
decir, el 71%, en contraste con las mujeres, donde 24 de 50 (48%) estan

afectadas.

De las mujeres, el patrén mas afectado fue el de valores y creencias, donde

33 participantes de 50 (66%) se encuentran afectadas.
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Cuadro 4.4 1 Correlacion de variable género y patrones funcionales

DIMENSION TOTAL AFECTADO MUJER HOMBRE
Patrén de valores y creencias 61.4% (35) 94.3% (33) 5.7 % (2)
Patron sexualidad 50.9% (29) 82.8%(24) 17.2 % (5)
Percepcion de la salud 49.1% (28) 92.9%(26) 71 % (2)
Tolerancia al estrés 45.6% (26) 92.3% (24) 7.7% (2)
Autopercepcion — autoconcepto 43.9% (25) 96.0 % (24) 4% (1)
Rol - relaciones 43.9% (25) 92 % (23) 8 % (2)
Ejercicio 42.1% (24) 87.5%(21) 12.5% (3)

n= 57 Resultados de la escala de valoracion de calidad de vida a basada en los patrones funcionales de Marjory
Gordon 2013.

4.5 Correlacion de variables

Con respecto a la correlacion de las variables, esta se midié a través de la
prueba Rho de Spearman, se encontré que influyen en el resultado global de
calidad de vida, los patrones que a continuacion se muestran en el cuadro 4.5.1
con un nivel de significancia de P < a 0.5 y en el cuadro 4.5.2 se observan los
patrones que muestran un nivel de significancia de P< a 0.01. (Cuadro 4.5 1)

Cuadro 4.5 1 Correlacion de variables y valor de P< a 0.5

Patron Coeficiente de correlacion Valor de P
Patron de Eliminacion .283 .033
Cognitivo perceptivo .305 .021
Sexualidad reproduccion 314 .018
Tolerancia al estrés .285 .032
Valores y creencias .323 .014

Fuente: cuestionario aplicado

Hay relacién entre el patrén actividad — ejercicio y el tiempo de ser cuidador
(Cuadro 4.5 2), lo que significa que a mayor tiempo de ser cuidador, mayor
afeccion en este rubro. Existe relacion entre la edad del cuidador y el patrén
cognitivo — perceptivo (Ro =.271, P=.042). De la misma manera se encontré que

a mayor tiempo de ser cuidador, mayor edad de dicho cuidador (Ro= .622, P=.01).
28



Cuadro 4.5 2 Correlacion de variables y valor de P< a 0.01.

Patron Coeficiente de correlacion Valor de P
Percepcion de la salud .383 .003
Nutricional-metabdlico .394 .002
Actividad-ejercicio 423 .001
Suefio — descanso 410 .002

Fuente: encuesta aplicada

No se encontraron alteracién en el resultado de calidad de vida los patrones
Autopercepcion — Autoconcepto y Rol — Relaciones. Asi mismo, el resultado
general de la calidad de vida no esta influenciado por la edad del cuidador.

V. DISCUSION

La tendencia del cuidado es representado por mujeres, Montalvo et. al.
(2009) con un estudio de 300 cuidadores senalo que el 87% son de género
femenino. En un articulo publicado por Lopez et. al. (2009) la incidencia fue de
87.8% de un estudio de 156 cuidadores, y en Rubira et. al. (2011) donde el 87.5%
son mujeres y Wiliams et. al. (2009) con 85.5% de mujeres. La media de edad es
32.98 donde se encuentran valores parecidos en el estudio de Rubira et. al.
(2011), con una media de 35 afos. Dentro de las ocupaciones, 58.2% es ama de
casa mientras, un porcentaje similar se encuentra en el estudio de Montalvo et. al.

(2009) donde menciona que el 56% de los cuidadores se dedican al hogar.

El ingreso mensual familiar del 57.9% fue de 0 pesos a 2,699.00, Montalvo
et. al. (2009) coincide en que la mayoria de los cuidadores tienen ingreso
econdmico bajo. El 86% de estos cuidadores no refiere padecer enfermedad
cronica en contraste en el estudio de Marco et. al. (2010), donde la prevalencia de

patologias cronicas degenerativas se hacen presentes como: enfermedades
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osteoarticulares, hipertension y otras. En el estudio de Lopéz et al. (2009) se
obtuvo 27% tenia hipertension arterial y 18% diabetes mellitus siendo estas las de

mayor prevalencia.

En el estudio Calidad de vida del cuidador familiar y dependencia del
paciente con Alzheimer, realizado por Vargas et al, (2010), se utilizé la escala de
Barthel para evaluar grado de dependencia del paciente, obteniendo dependencia
severa un porcentaje de 38%, seguida de dependencia moderada con 27% y
dependencia total 16% (n=192). Mientras que en el estudio de Sentis et. al. (2009)
el grado de dependencia de los pacientes medida por el indice de Barthel fue
dependencia total 22% seguida de 68% dependencia grave y 78% dependencia
moderada (n=240). En lo que se refiere a la investigacion presentada, la
dependencia evaluada con el mismo instrumento, se obtuvo el primer lugar con el

94.7% para dependencia total seguida del 5.3% que presentd dependencia grave.

La calidad de vida general de los cuidadores refleja en el estudio de
familiares del paciente con Alzheimer un promedio de 96 en un rango posible de
37 a 148, es decir, una puntuacién media (n=192). En contraste con los resultados
encontrados dada la normalizacién del instrumento donde el 59.6% que tiene mala

calidad de vida y el resto (40.4%) califica con calidad de vida regular.

El bienestar fisico no se encontré alterado significativamente en el estudio
de Vargas et.al. (2010), donde se obtuvo que el 81.1 % clasifica su salud fisica
hacia una tendencia positiva (calidad de vida version familiar’ de Betty Ferrell);
dentro de los resultados del presente estudio el 42.1 %, menciona tener una
alteracion dentro de esta dimension. En contraste con el estudio realizado por
Rivera et al. (2011) se evalu¢6 la calidad de vida de los cuidadores primarios de
pacientes geriatricos utilizando el perfil de salud de Nottingham. Se relacioné la
carga del cuidador con la calidad de vida donde la dimension de dolor resulto
afectada 67% con sobrecarga intensa al igual que la energia con 78% (n=100).
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El patrén rol relaciones tiene un porcentaje de afeccién de 43.9% y en la
investigacion de Vargas et.al. (2010) el 73.4% de los cuidadores clasifica su salud
social hacia una tendencia positiva, ambos estudios coinciden en esta dimension
al contrario en el estudio de Rivera et al, (2011) la dimension de aislamiento social

resulto con sobrecarga intensa en un 74%.

En Vargas et al. (2010) se reporta un porcentaje de 66.7% que manifiesta
que el ser cuidador no ha impactado en su sexualidad, lo que es contrastante en el
estudio presentado con afeccion del 50.9%, siendo este el segundo patrén
afectado. El bienestar espiritual en el mismo estudio, no se encuentra alterado, lo
contrario con el estudio mostrado ya que el patron valores y creencias es el mas

afectado.

El patron autopercepcion-autoconcepto se noté alterado en un 43.9%,
mientras que en el de cuidadores familiares Sentis et. al., (2009), se reportd que el
72.2% se nota mas nervioso, el 65.2% se siente mas ansioso, el 55.5% se nota
mas irritado, y el 52% esta deprimido mostrando asi gran afectacion. El patrén rol
relaciones esta afectado en 43.9%, los valores arrojados en cuidadores familiares
denotan lo importante de las cifras donde el 47.1% refiri6 tener menos relaciones
sociales desde que se dedica al cuidado. El patron actividad ejercicio esta
afectado en 42.1% de los cuidadores reportados en el estudio. Dentro de los
cuidadores familiares el 47.1% practica menos actividad fisica, el 72.2 % tienen
menos tiempo libre y el 72.2% ha modificado sus actividades de ocio pudiendo

observar mas alteracion en las actividades recreativas.

VI. CONCLUSION

El resultado general del estudio calidad de vida de cuidadores de paciente
con dependencia grave fue mala calidad de vida con un porcentaje de 59.6%. con

estos resultados se acepta la hipotesis propuesta.
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La mayoria de la poblacion que brinda cuidados fueron mujeres 89%, que
se encontraron en una edad promedio de 32.98 y el 59.6% llevan desde 6 meses
a 4 anos cuidando, el 58.3% se dedican al hogar y el 86% refieren no padecer
enfermedades cronicas. La mayoria de los pacientes fueron de género masculino
con un 64.3% tenian diagndstico de paralisis cerebral Infantil con un promedio de
edad de 8.6 en un rango de 6 meses hasta 62 afos.

Dados los resultados demostrados en la investigacion, es evidente que los
cuidadores requieren atencion inmediata para mejorar la calidad de vida; es
preocupante que mas de la mitad de los cuidadores sin distincion de sexo y edad
se encontraron comprometidos. Se concluye que no existen suficientes articulos
que muestren alguna evaluacion parecida pero es importante resaltar el tipo de
dependencia dadas las diferencias de los pacientes y cuidadores. El instrumento
utilizado de manera asertiva pudo evaluar la calidad de vida y en diferentes
dimensiones identificar los patrones afectados, dar un enfoque general de lo que

se encuentra viviendo el cuidador principal.

Se propone la creacion de un programa donde se pueda dar apoyo a los
cuidadores, con diferentes intervenciones para prevenir futuras enfermedades
provenientes de las consecuencias negativas del cuidado y asi promover el
bienestar fisico, social, psicolégico y espiritual del cuidador. Estas intervenciones
que con ayuda de otros profesionales podran servir como soporte en pro del
cuidador y del paciente.

VIl. SUGERENCIAS

Se recomienda el aumento del numero de reactivos de los diferentes
patrones, de preferencia la misma cantidad por patron. Al Mismo tiempo se
recomienda obtener la confiabilidad de alfa de cronbach por patron funcional. Se

sugiere excluir la pregunta sobre la percepcidn de calidad de vida global del patréon
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valores y creencias. El instrumento puede aplicarse en diferentes areas como
hospitales, asilos, etc. De tal modo que se puede valorar la calidad de vida en

distintos escenarios.
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ANEXOS

Anexo #1. Consentimiento informado
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La Licenciatura en Enfermeria de la Universidad Autbnoma de Querétaro realizara
una investigacion con el objetivo de conocer la calidad de vida del cuidador,
dirigida por la Dra. Ruth Magdalena Gallegos Torres. Este estudio requiere la
participacion de aquellas personas que lleven mas de dos meses cuidando a un
individuo con dependencia total o dependencia grave. Los resultados serviran
para implementar planes de cuidado y asi disminuir los riesgos en la salud de los
cuidadores.

Si acepta participar en este estudio se le haran una serie de preguntas, para
saber qué tipo de dependencia presenta su paciente; después se le aplicara un
instrumento con la finalidad de evaluar su estado de salud fisico, social, mental y
espiritual.

Toda la informacién que sea proporcionada sera confidencial y solo podra ser
conocida por las personas que trabajen en este estudio. Si llegaran a publicarse
los resultados del estudio, su identidad no podra ser revelada y tendra el
derecho a negar su participacion o retirarse del estudio en el momento que
considere necesario.

Nombre y firma
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Anexo#2. Instrumento

Indice de Barthel, modificacién de Shah et al', con 10 actividades y 5 niveles de puntuacién

Incapaz de Intenta pero Cierta ayuda Minima ayuda Totalmente
hacerlo inseguro necesaria necesaria independiente

Aseo personal 0 1 3 4 ]
Banarse 0 1 3 4 S
Comer 0 2 5 8 10
Usar el retrete 0 2 5 8 10
Subir escaleras 0 2 5 8 10
Vestirse 0 2 5 ¥ 10
Control de heces 0 2 5 8 10
Control de orina 0 2 5 8 10
Desplazarse 0 3 8 12 15

Silla de ruedas 0 | 3 4 5
Traslado silla/cama 0 3 8 12 IS

FOLIO:

ESCALA PARA LA VALORACION DE CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR BASADA
EN PATRONES FUNCIONALES DE MARJORY GORDON

Preguntas en relacion a datos del cuidador:

Edad (afios Sexo: Edo. Civil: Ocupacion: Religion:
cumplidos):
Escolaridad: Ingreso Mensual: Rol dentro de | ¢Padece alguna Tratamiento médico:
la familia: enfermedad croénica?
¢ Cual?
Tiempo de ser Numero de integrantes de la familia del paciente:
cuidador:

Preguntas en relacién a datos del paciente del cuidador principal:

Edad del paciente Resultado en escala de Sexo: Diagnostico?

(afios cumplidos): Barthel:

A continuacion se presentan una serie de afirmaciones a las cuales usted debera seleccionar la que mejor describa su

situacién actual, si tiene alguna duda, vuelva a leer el enunciado y/o pregunte al Investigador.
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PREGUNTAS

POSIBLES RESPUESTAS

Nunca

Pocas

veces 1

Algunas

veces 2

La mayoria
de las

veces 3

Siempre
4

1. Su estado de salud es bueno.

2. Ha percibido algun malestar fisico o mental en el

ultimo mes.

3. A los primeros sintomas de malestar suele pedir

ayuda profesional.

4. Realiza acciones que le parecen importantes para
mantener su salud (ejemplo; revisiones, medicas

periddicas, autoexamen de mamas).

5. Al recibir atencion profesional suele seguir las

indicaciones y concluir los tratamientos.

6. Evita situaciones que ponen en riesgo su salud

(Fumar, beber alcohol, accidentes).

7. Su condicién de cuidador le impide mantener un buen

estado de salud.

8. Realiza al menos 3 comidas al dia.

9. Consume al menos 8 vasos de agua diariamente.

10. Ultimamente ha tenido cambios de apetito que le

ocasionaron bajar o subir de peso.

11. Lleva una dieta pre-escrita por un profesional.

12. Cuando ha tenido lesiones en su piel la capacidad de

sanar ha sido rapida y favorable.

13. Ha tenido la necesidad de complementar mi

alimentacién con suplementos alimenticios.

14. Su alimentacion se ha modificado desde su papel

como cuidador.

15. Ha cambiado la frecuencia con la que va al bafio
(Orinar).

16. Ha cambiado la frecuencia con la que va al bafio

(Evacuar).

17. Ha percibido algun malestar cuando va al bafio
como: dolor, estrefimiento, diarrea, incontinencia,

sudoracion excesiva.

18. Ha tenido la necesidad de utilizar productos

naturales o no naturales para mejorar mis evacuaciones.

19. Realiza actividad fisica 3 veces a la semana por lo

menos media hora.

20. Realiza actividades de recreacion en grupo o
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individualmente (al menos una vez al mes).

21. Tiene la suficiente energia para realizar sus
actividades diarias (dormir, comer, vestirse, beber,

moverse etc.).

22. Se siente limitado fisicamente para realizar algunas

actividades de su agrado.

23. Su condicion de cuidador le impide realizar

actividades diarias, deportivas y de recreacion.

24. Duerme entre 6 y 8 horas diarias.

25. Sus horas de suefio son suficientes para sentirse

descansado.

26. Tiene problemas para conciliar el suefio.

27. Suele tomar algin medicamento para conciliar el

sueno.

28. Ser cuidador ha influido notablemente, en su

descanso.

29. Se le olvidan las cosas frecuentemente.

30. Ha notado alguna alteracion en sus sentidos (oido,

olfato, gusto, tacto, vista).

31. Utiliza algun dispositivo de ayuda (bastén, andadera,

lentes).

32. Ultimamente ha sentido algin tipo de dolor o

malestar que requiere ayuda para aliviarlo.

33. Le resulta dificil tomar decisiones.

34. Le da importancia a su imagen fisica.

35. Siente satisfaccion conmigo mismo.

36. Han cambiando sus sentimientos hacia su persona.

37. Se ha sentido preocupado.

38. Se ha sentido temeroso, ansioso.

39. Se ha sentido deprimido.

40. Se siente incapaz de controlar su propia vida.

41. El ser cuidador le hace sentir satisfecho.

42. La relacién con su familia cominmente es buena.

43. Recibe apoyo de su familia para el cuidado de su

paciente.

44. Cuento con apoyo de (amigos, institucional) para el

cuidado de su paciente.

45. Las decisiones respecto al cuidado y tratamiento del

paciente se toman en familia.

46. Dedica mas de 8 hrs al cuidado de su paciente.
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47.

Se siente frecuentemente solo.

48.

El ser cuidador ha limitado sus relaciones sociales.

49.

Tiene su vida sexual activa.

50.

Sus relaciones sexuales son satisfactorias.

51.

El ser cuidador ha limitado su vida sexual.

52.

Se ha sentido estresado ultimamente.

53.

Es capaz de manejar situaciones estresantes.

54. El ser cuidador le produce estrés.

55. Siempre influyen sus valores y creencias en la toma
de decisiones.

56. Sus creencias espirituales le ayudan a sobrepasar
momentos dificiles.

57. El ser cuidador altera negativamente su calidad de

vida.

jAgradecemos su tiempo y colaboracién!
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