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RESUMEN

Este estudio tiene como objetivo determinar el nivel de calidad de vida de los cuidadores
familiares de pacientes con enfermedades neuroldgicos en el servicio de Neurocirugia
del Hospital Nacional Daniel Alcides Carridn- 2020. Investigacion basica, cuantitativa,
descriptiva. La muestra fue 40 cuidadores familiares. Se aplico el cuestionario “Calidad
de Vida Version Familiar”. Resultados: El 60% de los cuidadores familiares presentaban
calidad de vida deficiente, 30% regular y 10% buena. Segln las dimensiones, la calidad
de vida en la dimensién fisica fue 70% deficiente, 20% regular y 10% buena. Psicolégica
el 60% deficiente, 25% regular y 15% buena. Social el 65% deficiente, 30% regular y
5% buena. Espiritual el 50% deficiente, 30% regular, 20% buena. En conclusion, la
mayoria de los cuidadores familiares de pacientes con enfermedades neurol6gicos
muestran calidad de vida deficiente.

Palabras clave: Calidad de vida, cuidadores familiares, enfermedades neurologicas.



ABSTRACT

This study aims to determine the level of quality of life of family caregivers of patients
with neurological diseases in the Neurosurgery service of the Daniel Alcides Carridn
National Hospital- 2020. Quantitative, descriptive study. The sample was 40 family
caregivers. The "Quality of Life Family Version" questionnaire was applied. Results:
60% of family caregivers presented poor quality of life, 30% regular and 10% good.
According to the dimensions, the quality of life in the physical dimension was 70% poor,
20% fair, and 10% good. Psychological 60% deficient, 25% regular and 15% good. Social
65% deficient, 30% regular and 5% good. Spiritual 50% poor, 30% fair, 20% good. In
conclusion, most family caregivers of patients with neurological diseases show poor
quality of life.

Keywords: Quality of life, family caregivers, neurological diseases.
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I. INTRODUCCION

Las personas que sufren trastornos neuroldgicos relacionados con la discapacidad, muestran
mayor dependencia y vulnerabilidad en su salud fisica, psicoldgica, social y espiritual, por
lo que requieren una atencion constante e integral por parte de los cuidadores familiares
para la satisfaccion de sus necesidades basicas o recuperacion progresiva. Segun la OMS,
cada afio 7,7 millones de casos nuevos sufren trastornos neuroldgicos en todo el mundo,
mas de 6 millones de personas mueren cada afio por accidente cerebrovascular, el 80% de
estas muertes se producen en diferentes paises en desarrollo. Se estima que 48 millones de
personas en todo el mundo sufren de demencia y 8 millones de casos nuevos se diagnostican

anualmente?.

Segun la OPS, las diez principales causas de muerte en 2015, estaban relacionadas con
enfermedades cerebrovasculares; existia una alta prevalencia de enfermedades cronicas,
cuyas complicaciones conducian a la dependencia o a la muerte. Carrefio y Chaparro,
aseguran que las personas con trastornos neuroldgicos crénicos tienen diversos grados de
dependencia familiar, institucional y social debido a un deterioro psicomotor que los obliga
a requerir cuidados permanentes por parte de un miembro de la familia que desempefia el

papel de cuidador familiar o informal.?

Estudios realizados en Europa, Africa, Centroamérica y Sudamérica, evidencian que los
cuidadores familiares presentan niveles de sobrecarga intensa, debido a que ejercen un rol
continuo en el gjercicio de actividades de cuidado al familiar con enfermedad incapacitante;
ademas, muestran una asociacion significativa entre los niveles de sobrecarga del cuidador
con la funcionalidad del paciente y el aumento del tiempo como cuidador; asimismo la

ansiedad, los sintomas depresivos y el estrés generan niveles de sobrecarga elevados.®

Un estudio realizado en Espafia, mostrd que los cuidadores familiares se encontraban en
situaciones de depresion, ansiedad, estrés, fatiga e irritabilidad, entre otras enfermedades;
una de las mas comunes fue el sindrome de burnout o sindrome de quemado, esta situacion
se refiere a la fatiga fisica y la fatiga emocional constante, mostrada por los cuidadores
familiares debido al papel que desempefian a diario y a la demanda de actividades

frecuentes dedicadas a la persona que padece una enfermedad neuroldgica.*



En Cuba, un estudio afirma que existen muchas variables que intervienen en la calidad de
vida del cuidador familiar, algunas estan relacionadas con la patologia de la persona que
cuidan y el grado de dependencia como pérdida de autonomia y aquellas afines con el
cuidador, como la edad, el género, estilo de afrontamiento diario, motivacion para cuidar al
familiar con la enfermedad, red de apoyo, tiempo de atencién y el resultado de la relacion
afectiva cuidador paciente®.

Otro estudio realizado en Argentina, mostré que cuidar a una persona con un grado de
dependencia, discapacidad o secuelas marcadas por una enfermedad neuroldgica implicaba
ver la vida de una manera diferente; es necesario modificar las actividades diarias a las que
el cuidador estaba acostumbrado, tomar decisiones en medio de alternativas complicadas,
asumir responsabilidades o realizar tareas y acciones fisicas, sociales, psicoldgicas y

religiosas para satisfacer las necesidades de la persona atendida.®.

Asi mismo, una investigacion en Colombia, muestra el impacto de la actividad del cuidador
en el cuidado y que la responsabilidad de cuidar a los pacientes recae esencialmente sobre
la propia familia, y en particular en mujeres, con un nivel medio y bajo de formacién
educativa; ellas suelen combinar el cuidado del familiar durante un nimero elevado de
horas diarias, con las propias responsabilidades que tienen que asumir en el hogar, esta
doble tarea les ocasiona desgaste fisico, psicolégico y social.’

En Chile, una investigacion confirmé que el cuidador es el sujeto que brinda alcance y
soporte necesarios para la persona dependiente o con discapacidad, obtenga una mejor
calidad de vida. Alrededor del 94% de los cuidadores corresponden a miembros de la
familia conocidos como cuidadores informales; estas personas no reciben ningun tipo de
remuneracion o contrato formal, por el papel de cuidar a la persona enferma, ya que puede
afectar significativamente la salud, especialmente aquellos componentes psicoemocionales
para el cuidador. Se ha demostrado que los cuidadores demuestran mayores sintomas
depresivos, asi como un deterioro de la salud fisica, que puede afectar los diversos desafios
y roles de la atencidn; el trabajo de ser cuidador lleva afios y, a medida que avanza la
enfermedad, aumentan los desafios y las tareas. Ademas, se ha evidenciado que la
percepcion positiva y negativa del cuidador esta relacionada con la calidad de vida
percibida, por lo que las intervenciones que se centran en mejorar la percepcion del

cuidador se vuelven mas importantes.®



Por otro lado, en Lambayeque, las personas con problemas neuroldgicos generalmente
necesitan el apoyo y la atencion de familiares cercanos que puedan garantizar su salud,
seguridad y atencion continua. Este escenario afecta las diferentes dimensiones de la salud
de los cuidadores familiares, exponiéndolos a un mayor riesgo de estrés emocional, diversas
enfermedades fisicas y mentales. Los cuidados perennes y complejos se convierten en una
carga cada vez mayor para los cuidadores familiares involucrados en la atencion vy,

posteriormente, genera agotamiento como una disminucion de la calidad de vida.®

El cuidar implica una serie problemas sociales, fisicos y emocionales que enmarcan la vida
cotidiana del cuidador, la que implica un exceso de actividades, procedimientos,
incertidumbre, miedos, disminucidon del apetito, dificultad para conciliar el suefio,
aislamiento social y de las familias que los rodea centrandose en el cuidado. Se ha
descubierto que la enfermedad, la discapacidad, el deterioro cognitivo o los problemas de
conducta en las personas que atienden, son las causas principales del deterioro psicosocial
de los cuidadores familiares, lo cual constituyen posibles antecedentes del estrés del

cuidador, y la posible pérdida de la salud se percibe como la mayor amenaza.©

Durante las practicas pre-profesionales en el servicio de neurocirugia, al interactuar con los
cuidadores familiares, ellos manifestaron una serie de malestares, como: “Cansancio”,
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“fatiga”, “dolores musculares”, “problemas para dormir”, “preocupaciones”, “no recibir
salario por su labor”, “maltrato de sus familiares por no estar conformes con la labor que
realizan”, ‘“asumir un trabajo agotador y sin tregua para tomar un descanso”,

“imposibilidad de sofiar con seguir sus estudios o continuar con su trabajo” entre otros.

A nivel nacional se encontraron estudios relacionados sobre la Calidad de vida de los

cuidadores familiares:

Saavedra E. 2019, realizd una investigacion en Lima con el objetivo de determinar la
calidad de vida como cuidador familiar. El estudio fue no experimental, descriptivo,
transversal, la muestra de 50 cuidadores familiares, la técnica de recoleccion de datos fue,
un cuestionario QQL preparado por Ferrell y, en términos de dimension fisica, 54%
deficiente, 28% regular y solo 18% bueno. En cuanto a la dimension psicoldgica, 34%
deficiente, 42% regulares y 24% buenos, la dimension social 38% deficiente, 38% regulares

y 24% buenos, y en la dimension espiritual deficiente 8%, regulares 36% buenos 56%,



concluyendo con la investigacion, se encuentra regularmente la calidad de vida del cuidador

familiar en cuanto dimension fisica, psicoldgico, esperitual .t

Lipa M. En el 2018, realiz6 una investigacion en Arequipa con el objetivo de determinar la
relacion entre carga intensa y la calidad de vida de los cuidadores familiares, estudio
correlacional, transversal y descriptivo. La muestra de 121 cuidadores familiares, utilizaron
el instrumento calidad de vida de Betty Ferrell. El resultado de la investigacion mostré que
el 46% tenia una carga intensa, en relacion con la calidad de vida regular, con el 81%. Como
se evidencia en las dimensiones fisicas, el 57% regular, psicolégico 68 % regular, espiritual
el 72% regular y social el 64% regular calidad de vida. Donde se concluy6 los cuidadores

familiares tienen una carga intensa, que afecta todos los aspectos de su calidad de vida.?

Jurado J. 2017, en Ica, realiz6 una investigacion con el objetivo de determinar la calidad de
vida del cuidador informal y el grado de incapacidad funcional de los ancianos
hospitalizados. Estudio descriptivo la técnica fue la encuesta y el instrumento un
cuestionario segun Ferrell, con una muestra de 95 cuidadores familiares. Los resultados
fueron: el 61% tiene baja calidad de vida segun las dimensiones bienestar fisico, bienestar
psicologico 44%, bienestar espiritual 42% bienestar social 33%. Donde se concluy6 La
calidad de vida del cuidador familiar de acuerdo con las dimensiones, es afectada en la

salud integral.*®

Coaquira B, Marquez Y. 2017, en Arequipa, realizaron una investigacion, con el objetivo
de determinar el afrontamiento y el estrés en los cuidadores familiares de pacientes con
enfermedades neuroldgicas, estudio es correlacional descriptivo y transversal técnica fue la
encuesta y el instrumento un cuestionario Brief COPE Inventory Con una muestra 88
cuidadores. Los resultados fueron: el afrontamiento percibida por los cuidadores familiares
con un nivel de déficit del 55,7%, en relacion con el nivel de estrés, 38.8% regular. Donde
se concluyé que el miembro de la familia presenta un afrontamiento de nivel deficiente y

el estrés, representado por un nivel regular.t*

Pérez L. 2016, en Lima, realizé un estudio con el objetivo de determinar la calidad de vida
y la satisfaccion de los cuidadores de pacientes esquizofrénicos, estudio correlacional de
enfoque cuantitativo, la técnica fue la encuesta y el instrumento un cuestionario WHOQOL -
BREF (WHOQOL-2007). Una muestra de 80 cuidadores Los resultados fueron; baja



calidad en dimension psicoldgica, el 52% en la dimension fisica de 46%, en la dimensién
social 27% debido a la carga de trabajo. Donde concluy6 que existe correlacion entre
calidad de vida y la satisfaccion de los cuidadores principales en pacientes

esquizofrénicos.’®

Villano S. 2016, llevo a cabo un estudio con el objetivo de determinar la calidad de vida
del cuidador familiar en personas secuela de accidente cerebrovascular. Estudio
cuantitativo, con una muestra de 115 cuidadores, la técnica fue la encuesta y el instrumento
un cuestionario SF-36. Los resultados fueron deficientes en relacion a calidad de vida del
cuidador en las dimensiones fisica 67%, psicologica 98%, social 57% y la dimension
espiritual 74%. Concluye con el estudio que la calidad de vida que presentan los cuidadores

es deficiente en sus dimensiones mencionadas.®

Roldan W. 2016, en Lima, llevé a cabo un estudio con el objetivo de determinar la calidad
de vida del cuidador primario en pacientes con enfermedades terminales. Estudio
cualitativo, transversal descriptivo, con una muestra de 50, la técnica fue la encuesta y el
instrumento un cuestionario quality of life. Los resultados fueron 70% de déficit, el 20%
regular y el 10% buena. Donde se concluy6, un déficit en la calidad de vida en cuidadores.*

Aranda F. 2016, realiz6 una investigacion en Per( con el objetivo de determinar la presencia
de depresion y ansiedad en cuidadores primarios de pacientes pediatricos con problemas
neuroldgicos, estudio descriptivo, transversal. Con una muestra de 240 cuidadores. La
técnica fue la encuesta y el instrumento un cuestionario la escala de Goldberg. Los
resultados fueron el 65% ansiedad 25% depresion 20% y 21% mostraron algin otro
trastorno. Se concluyo6 que la frecuencia de ansiedad y depresion en cuidadores primarios

es mayor por la permanencia hospitalaria.*®



Los estudios internacionales que apoyan esta investigacion son:

Parpa E, Katri F, Tsilika E, Katsaragakis S, Kouloulias V, Baliotis K, et al. 2017, realizaron
una investigacion en Grecia, con el objetivo de determinar la calidad de vida de los
cuidadores de pacientes con ACV, estudio transversal La técnica fue la encuesta y el
instrumento cuestionario (SF-12), con una muestra de 150 cuidadores. Los resultados
fueron deficientes de 56% dimension espiritual, 59% depresion. Donde concluyeron los

cuidadores experimentan trastornos mentales y carga negativa-°

Pinedo S, Sanmartin V, Zaldibar B, Miranda M, Tejada P, et. al. 2017, realizaron una
investigacion en Esparfia, con el objetivo de analizar la calidad de vida de los cuidadores
familiares de pacientes después de un accidente cerebrovascular, estudio prospectivo
longitudinal multicéntrico, la técnica fue la encuesta de salud (SF-36) y el instrumento el
con una muestra de 119 cuidadores. Los resultados fueron deficientes las mujeres 55% en
cuanto a la dimension de vitalidad 21.64%, social 30.42%, dolor corporal 28.49%,
emocional 27.41%, psicoldgica 17.44%. Masculino 52.7%, en la dimension social 44.51%,
dolor corporal 73.85%, emocional 77.18%, psicoldgica 62.74%. Donde se concluyeron los

cuidadores con riesgo de sufrir complicaciones es el sexo femenino.?°

De la misma manera Paz F, 2017, realiz6 una investigacion en México con el objetivo
describir los predictores de ansiedad y depresién, estudio observacional, prospectivo,
transversal y descriptivo, la técnica fue la encuesta y el instrumento un cuestionario escala
de Zarit y la escala de depresion y ansiedad hospitalaria, con una muestra de 145
cuidadores. Los resultados fueron el 48% ansiosa, el 39% depresiva y 28% tension. Donde
se concluyo la ansiedad y depresion dependen de la habilidad y recursos del cuidador para

afrontar las situaciones a diario.?

Soto A, Kathleen M. 2017, realizaron un estudio en Barcelona con el objetivo determinar
cambios en la calidad de vida de los cuidadores familiares de pacientes ACV, esclerosis
lateral amiotrofia y Parkinson, estudio observacional, descriptivo, transversal, la técnica fue
la encuesta y el instrumento un cuestionario (ICUB97) de calidad de vida de los cuidadores,

con una muestra de 239. Los resultados obtenidos fueron deficientes 60% fisica, 25.5%



social y espiritual, 15.5% psicoldgica. Donde se concluyo6 el cuidador presenta una deficiente

calidad de vida en sus dimensiones .%?

Ferreira T, Mariano T, Carvalho L, Pereira k. 2016, realizaron una investigacién en Brasil,
con el objetivo de describir la calidad de vida de cuidadores de pacientes con ACV. Estudio
descriptivo, transversal, la técnica fue la encuesta y el instrumento un cuestionario Short-
Form-36. Con una muestra de 136 cuidadores. Los resultados mostraron que el bienestar
emocional y psicolégico cambios negativos con 55%. Donde concluyeron la necesidad de
integrar los cuidadores familiares de personas con secuelas en la planificacion del cuidado

por un profesional de la salud.?®

Ramirez C, Salazar Y, Perdomo R. 2016, realizaron una investigacion en Colombia con el
objetivo de determinar calidad de vida de cuidadores de personas con secuelas
neuroldgicas, estudio correlacional, descriptivo y de corte transversal, la técnica fue la
encuesta el instrumento un cuestionario de Betty Ferrell y la escala de Barthel y Zarit, con
una muestra de 47 cuidadores. Los resultados fueron baja calidad de vida en bienestar
fisico 11%, psicologico 53%, social con 60%, espiritual 20%. Donde concluyeron la
calidad de vida tienen una percepcion negativa en las dimensiones tanto fisicas, psicoldgica,

espiritual y social.?*

Torres |, Montalvo A, Herrera L. 2016, realizaron una investigacion en Colombia con el
objetivo de describir la calidad de vida de cuidadores de adultos con ACV, estudio
cuantitativo, descriptivo, la técnica fue la encuesta y el instrumento un cuestionario Quality
of life family version QOL, con una muestra de 97 cuidadores, los resultados fueron
deficientes en bienestar fisico 55%, bienestar psicologico el 43%, bienestar espiritual
80,7%, por otro lado, el bienestar social 66%. Donde concluyeron la experiencia de ser un
cuidador cambia significativamente la calidad de vida de las personas afectando la salud

del mismo.®

El Modelo de la calidad de vida del cuidador de Betty Ferrell, sostiene una evaluacion que
depende de las caracteristicas del cuidador, de modo que pueden ser negativos 0 positivos,
gue determinan la vida misma, y cubre todos los contextos en los que el cuidador familiar
se desarrolla, se expresa multidimensionalmente en cuatro dominios: fisico, psicoldgico,

social, espiritual que incluye la interaccion de salud, las situaciones de vida actual de la



persona en el contexto cultural y los sistemas de valores que viven llamandolo subjetivo. De
ahi la necesidad de acercarse al cuidador teniendo en cuenta su integralidad puesto que se
identifican categorias especificas de la calidad de vida de un medio obtenido, en el estudio
de la calidad de vida del cuidador se caracterizada por la particularidad de vida del cuidador
que comprende todos los contextos en los que se desarrolla, y estd determinado por el
bienestar, por lo tanto, necesidad de abordar su salud es importante.®

El cuidador es un constructo que se conceptualiza de acuerdo con un sistema de valores o
perspectivas estandares, puede ser experimentada por las personas y que representan la suma
de experiencias subjetivas y personales relacionadas con el ser y el sentimiento bueno. El
modelo tedrico de calidad de vida se apoy6 e estudios anteriores previos de calidad de vida

como medida para evaluar el alivio del dolor.?®

El modelo de calidad de vida, propuesto por Ferrell, guia al cuidador la exposicion de su
salud en el cuidado de una persona enferma, lo que permite evidenciar las condiciones y
satisfaccion con la vida, los cambios a través de tiempo y espacio y la oportunidad de
expandir la conciencia para comprender la experiencia. Este contexto se podra medir a traves
el instrumento desarrollado por Ferrell, Calidad de Vida Version Familiar, del inglés Quality
of Life Family-Version, que permite evaluar la calidad de vida del cuidador familiar a través
de cuatro dominios o dimensiones (fisicas, psicoldgicas, espirituales y sociales), sus valores
se centran en aspectos puntuales de enfermedades especificas permitiendo conocer mejor la
poblacién que las padecen, esta nocidn permite crear estrategias para lograr un cambio de
actitud, intrinsecamente holistico del ser humano, hacia una percepcion de la enfermedad
como una experiencia significativa que puede ser positiva 0 negativa para la salud de la

individuo.?’

La dimension fisica se caracteriza por el agotamiento fisico por desempefiar un desgaste en
las actividades fisicas, que va desde fatiga, trastornos del suefio, nauseas, trastornos del
apetito, estrefiimiento, dolor de cabeza, dispepsia, mareos, dolor y molestias
musculoesqueléticas y articulares, por la demanda de esfuerzo fisico diario, que origina
complicaciones de salud del cuidador a su vez responsabilidades como el trabajo, las tareas

del hogar, la familia y el autocuidado, ect.?®



La dimension psicoldgica, se caracteriza por el periodo cognoscitivo y afectuoso del
cuidador, se relaciona con la salud mental; caracterizada por ansiedad, depresion, tristeza en
busca del enfrentamiento de una enfermedad que pone en peligro la vida de la persona
cuidada, las prioridades de la vida y miedo a lo desconocido a través del cual se desequilibra

la salud mental del cuidador.?®

Es posible que estos cambios en la dimension psicologica aumenten cuando los cuidadores
Ilevan ejerciendo su labor durante mas de tres meses, porque dedican la mayor parte de su
tiempo (casi todo) a atender las necesidades basicas y principales de los familiares enfermos,
sin prestar atencién a los suyos esto. El cuidador al no recibir apoyo alguno contempla su
vida como una como un esfuerzo de salir adelante pese a la carga del cual esta sometido a

diario, estos pensamientos constantes del cuidador ponen en riesgo la salud mental.>°

La dimension social atribuye a la percepcién de la persona acerca de las relaciones
interpersonales, como necesidad de apoyo social, familiar y el desempefio, conlleva al
cuidador enfocarse en su familiar dependiente, tal es el caso que en su mayoria son los Unicos
en la familia que velan por el cuidado sin ayuda del resto generando aislamiento social, la
poca comunicacion con amigos cercanos del entorno ello provocara el deterioro de su calidad

de vida, su proceso personal, emocional, laboral y social. *

La dimension espiritual de la calidad de vida, se describe como la capacidad para conservar
la esperanza y conseguir el significado de la practica de la enfermedad que se determina por
la incertidumbre, consideran que ser cuidador consiste desarrollarse en el campo espiritual
y emocional, comprender en varios aspectos de la vida con mayor facilidad y comprender el
valor de la familia y el valor de la solidaridad como la virtud mas fuerte en el cuidado. Hay
cambios espirituales que afectan al cuidador como la desesperanza en la mejoria del familiar
con la enfermedad, que en muchos casos es avanzada, por ello pierden la fortaleza, la
esperanza y confianza en el ser divino que en muchos casos la fuerza de seguir afrontando

la situacion que llevan como cuidador.®

La calidad de vida incluye dimensiones: fisica, psicologica, espiritual y sociales, para que
el profesional de salud evalte un plan de cuidados especialmente para el cuidador. Por lo

tanto, implementar programas de intervencion para cuidadores a través de un espacio



colectivo con el objetivo de mejorar su salud y brindarles un apoyo en todos los aspectos
relevantes relacionado con mejorar su calidad de vida. Segun la OMS, la percepcion de una
persona tiene lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en
el que vive y en entorno relacionados con sus objetivos, perspectivas, normas y
preocupaciones. Significa que el cuidador muestra un estado animico bajo, un estado mental

deficiente enfocado en la salud del familiar que depende de sus cuidados.®!

El cuidador suele ser un miembro de la familia que tiene la capacidad, practica y la habilidad
de cuidar a otras personas que conllevan alguna enfermedad ya sea de manera dependiente
0 no, significa brindar atencion asistencial responsable, a través de actividades que
involucran, tiempo, voluntad, acompafiando a la persona en sus experiencias de vida,
ayudando a mantener su salud. Mirarlos siempre desde los aspectos fisicos, psicologicos,
espirituales y sociales . los cuidadores son los recursos y los medios para proporcionar
atencion especifica, muchas veces estan dirigidos a los enfermos, es decir ellos son la

promesa de salvar vidas de otras personas y el compromiso de preservar la vida de otro.*

Estar al cuidado implica la mayoria de veces es una obligacion representando una situacién
de riesgo para salud de €l o ella en funcidon a la demanda de atencion brindada al familiar
enfermo.3 La calidad de vida de un cuidador es un concepto de mucho valor que se utiliza
continuamente como medida de resultado, especialmente en aquellos cuidadores que estan
a cargo de los pacientes con enfermedades neuroldgicas en los que tener calidad de vida es
una prioridad teniendo en cuenta que la recuperacion o sanacion de la enfermedad no es

posibles. %

Villanueva y Garcia, sefialan, que las personas que cuidan de sus familiares con
enfermedades, puede verse afectada por la carga fisica y emocional por la demanda en las
tareas de atencién al familiar que padece la enfermedad, por lo cual el cuidador sufre una
impresion no solo en la salud sino también en otros aspectos como el tiempo libre, problemas
financieros® Por Covarrubias y Andrade, definen calidad de vida de los cuidadores
proporcionan cuidados en situacion de dependencia en sus hogares, permitiendo abordar las

necesidades de los pacientes con enfermedades de manera integral y preventiva.®’

Por lo tanto, la prioridad es determinar qué significa para el cuidador familiar tener una

adecuada calidad de vida y establecer una definicion integral que permita a los profesionales
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de enfermeria desarrollar intervenciones efectivas para favorecer la salud. El propoésito de
este trabajo es analizar el concepto de la calidad de vida de los cuidadores familiares para

aclarar sus definiciones basadas en argumentos.

Cuidador primario o principal generalmente vive en el hogar del enfermo y es el encargado
de brindar una mayor atencién, La relacion entre ellos es muy estrecha. Estan con el paciente
casi todo el dia para atender las necesidades fisicas y emocionales, por lo general son madre,
hijo, padre, sobrinos, etc. Su trabajo no solo es importante para la atencion directa, porque
desempefia un papel en el cuidado de los pacientes, sino que también tiene una importancia

para el progreso de la enfermedad y su rehabilitacion.®

Exposito, refiere que el cuidador principal debera considerar lo que implica el cuidado antes
de asumir las responsabilidades, por lo que el enfermero/a debe brindarles orientacion,
informacidn adecuada sobre como lidiar el evolucion de la enfermedad que afecta al enfermo
entre ellos esta: La orientacién sobre como hacer frente a las carencias progresivas a las
crisis que puede tener la enfermedad de su familiar, apreciar los recursos de los que tiene,
apoyos de los demaés, la disponibilidad de tiempo y los deseos de colaborar su cuidado que
tienen otros integrantes de la familia, conservar las actividades diarias tanto como sea
posible, preparese para enfrentar la etapa del dolor asi como también sepa organizarse y

cuidarse.®

El cuidador principal informal, es aquella persona que no tienen experiencia profesional,
pero cuidan colaboran y atienden las necesidades béasicas diarias de la otra persona,
generalmente son miembros de la familia. No estan a cargo de su cuidado todo el tiempo,
pero ayudan en mayor o menor medida a afrontar la enfermedad, ellos desempefian un papel
basico a mantener un ambiente propicio para su salud, sin obtener una compensacion

financiera. %°

Parra, sefiala que, en la experiencia de vida cotidiana del cuidador familiar, tiene un impacto
en como tener que enfrentar a diario la muerte de la persona con enfermedad neuroldgica.
Son numerosas las situaciones de dificil manejo, las de mayor complejidad son las de casos
de dependencia severa como, postrados en cama o discapacitados. Estas circunstancias de
ocasionan cambios en las condiciones de vida del cuidador como alteraciones del suefio,

menor tiempo de descanso, escasa actividad social, labilidad emocional, falta de recursos



econdémicos e inactividad laboral, que perjudican la calidad de vida del cuidador; lo cual

conlleva a tomar decisiones, entre el cuidar al ser querido o los objetivos de vida personal.*!

Lopez, relata que los cuidadores no formales, son aquellos individuos que atienden
diariamente a pacientes con enfermedad neuroldgica, en su mayoria discapacitados y
postrados en cama, que no pueden valerse por si mismos para la ejecucion de acciones
cotidianas como la higiene, alimentacion, movilizarse, vestirse, tomar medicamentos o
acudir a los servicios de salud, entre otras. Por lo que necesariamente el cuidador informal

asume la responsabilidad del mantenimiento del autocuidado del enfermo.*2

Asi mismo, Vaquiro y Tiepovich, sustentan que las particularidades mas frecuentes en los
cuidadores informales; son pasar la mayor parte de su tiempo atendiendo las necesidades
basicas de un paciente, y que generalmente no tienen un horario fijo o un salario. Ademas,
realizan otras tareas como: actividades de la casa, transporte fuera del domicilio acompariarle
al médico, trasladarlo a urgencias en el hospital, ayudarlo en la higiene personal, control y
administracion de la toma de medicamentos, preparacion y administracion de una dieta
adecuada, cambio de pafales, curaciones de heridas, observacion de la condiciéon del
paciente y como resolver condiciones tales como inquietud, dolor y dificultades de

comunicacion, etc.*®

El cuidador familiar, se caracteriza por ser una persona cercana, puede ser un pariente
familiar; generalmente son individuos del sexo femenino que no estan regulados, ni sujetos
a horarios, ni a remuneracion econdémica fija, quienes lo proveen no tienen un preparacion
al respecto, cuando comienzan a desempefar este rol, brindan una fuente de cuidados para
afrontar la enfermedad que muchas veces son complicados, y también ayudan en el progreso

de la rehabilitacion de la persona dependiente.**

Segun la OMS, las enfermedades neuroldgicas son también Ilamadas enfermedades no
transmisibles crdnicas, son la causa principal de mortalidad en el mundo, indican que casi el
90% de las muertes se dan en los paises de diversas condiciones econémicas y en desarrollo,
por lo que tiene un efecto desfavorable en la vida humana y la economia.*® Estas
enfermedades disminuyen la calidad de vida de las personas que conllevan la enfermedad,
provocan muerte prematura y dan lugar a otras consecuencias adversas, las mas frecuentes
de las enfermedades neurologicas son los traumatismos craneoencefalicos conocidos como

TEC, es la lesion cerebral ocurrida como consecuencia de una fuerza externa, sus causas son



diversas producidas por; accidentes laborales, accidentes de trafico, caidas accidentales,

entre otros.*®

El reto del rol de enfermeria en relacion a calidad de vida del cuidador familiar, dentro de
un equipo multidisciplinario, es ser la profesional del cuidado y a la vez facilitadora para
promover la mejora del autocuidado, estilos de vida, recreacion, conocimientos y précticas
que no impliquen la duplicacion de esfuerzos cuando el cuidador provee cuidados a su
familiar. Es de suma necesidad un abordaje integral en el cambio de conductas
involucrandose con el cuidador familiar, este es un punto que podria llevarse de encuentro
inicial hacia la calidad de vida del cuidador, dado que éste compite con grandes limitaciones.
El mantenimiento de salud puede considerarse como relativo a la reduccion de las emociones
negativas y a la creaciéon de una situacion vital con fuentes adecuadas de gratificacion

personal y satisfacciones diarias.*’

Como formulacion del Problema, se plantea el siguiente cuestionamiento: ¢ Cual es el nivel
de calidad de vida de los cuidadores familiares de pacientes con enfermedades neuroldgicos

en el servicio de Neurocirugia en el Hospital Nacional Daniel Alcides Carrion- 2020?

Esta investigacion es transcendental, porque los cuidadores familiares constituyen un grupo
vulnerable, invisible para el sistema de salud, para su familia y circulo de amigos, pues
muchos posponen su proyecto de vida, su recreacion, la satisfaccion de necesidades de
supervivencia por estar pendientes del familiar sujeto del cuidado. Asi mismo, el estudio
puede aportar conocimientos relacionados con la calidad de vida de los cuidadores que
concurren para realizar cuidados en el servicio de neurologia. Este estudio intenta servir de
base para minimizar los efectos adversos que presentan los cuidadores, al no ser
reconocidos, al no recibir salario econdémico y mostrar signos de agotamiento, estrés y

depresion.

Las enfermeras podrian extender el cuidado que le dan al paciente hacia el cuidador familiar
por lo tanto, este estudio sienta bases para que se disefien estrategias que mejoren su calidad
de vida, y la necesidad de coordinacion con los demas miembros de la familia ensefiandoles
a ser dadivosos y colaborar en la medida posible con el cuidador, otorgandole periodos de
descanso, cuidar en periodos adecuados que requieran la ejecucion de procedimientos

basicos con las técnicas adecuadas.



Por otra parte; con los resultados obtenidos en esta investigacion se espera contribuir a la
innovacion de estrategias que brinden soporte al cuidador familiar, la enfermeria pondré
mas énfasis en mejorar la calidad de vida de los cuidadores familiares de pacientes con
enfermedades neuroldgicas, ello permitird conocer la situacion de salud de este grupo de

personas.

Por ello, esta investigacion es guia para futuras averiguaciones de enfoque cualitativo,
mixto, que exploren lo que sucede hoy en dia con la calidad de vida del cuidador que el
resultado de las averiguaciones fortalezca a estudiar las causas o factores asociados como:
sintomas, variables moduladoras, fisiopatologia y consecuencias sobre la salud del cuidador
familiar como también intervenir en la capacitacion y prevencion de futuras enfermedades

en los cuidadores familiares.

El objetivo general es determinar el nivel de calidad de vida de los cuidadores familiares
de pacientes con enfermedades neuroldgicos en el servicio de Neurocirugia en el Hospital

Nacional Daniel Alcides Carrion- 2020.

Los objetivos especificos son: Identificar la calidad de vida segun la dimension fisica de los
cuidadores familiares de pacientes con problemas neurolégicas. Identificar la calidad de
vida segun la dimension psicologica de los cuidadores familiares de pacientes con
problemas neuroldgicas. Identificar la calidad de vida segln la dimension espiritual de los
cuidadores familiares de pacientes con problemas neurolégicas. Identificar la calidad de
vida segun la dimension social de los cuidadores familiares de pacientes con problemas

neuroldgicas.



Il. METODO

2.1. Tipo y Disefio de Investigacion

Tipo: Es basica, porque su finalidad es fundamentar los planteamientos teoricos del
problema estudiado a traves de la compresion de aspectos fundamentales, fenémenos y

de los hechos observables.*®

Disefio: Es no experimental, por lo que no se manipuld la variable en estudio, solo se

observaron los fenémenos en su contexto natural. *

Nivel: Es descriptivo, ya que Unicamente detalla la magnitud del comportamiento del
problema del estudio y muestra la realidad actual sobre la calidad de vida de los
cuidadores familiares, estudio de corte transversal porque fue ejecutado en un tiempo

determinando. 48

Enfoque: Cuantitativo, ya que el proceso se dio por representacion numeral y los datos

se estudiaron estadisticamente. *8



OPERACIONALIZACION DE LA VARIABLE

ESCALA DE
DEFINICION DE DEFINICION
DIMENSIONES -
VARIABLE CONCEPTO OPERACIONAL INDICADORES MEDICION
Debilidad y dolor. itemes (1-2)
Conocimiento del | Percepcion que tiene el Cambios en habitos Alimentarios.
'nd'_V'_qUO sobre SU" | cuidador familiar de su Dimension Fisica [temes (3)
posicién en la vida . . .
estado de salud y bienestar, Cambios en el suefio. itemes (4)

dentro del contexto
cultural, y sistema de fueron evaluado a través de Estado fisico. itemes (5)
valores en el que vive, | cuatro dimensiones: Fisico, Apoyo emocional. itemes (6,7,10,11)
con respecto a Ssus A - o Ordinal

P . psicologico, espiritual y Angustia. ftemes (9,13,14)

Calidad D metas,  expectativas, ] )
alidadDe | y social. Para medir la Depresion. ftemes (8,16)
Vida preocupaciones,  esta calidad de vida de los Dimension Psicol6gica | Miedo. ftemes (17)
definicion  abarca la | cuidadores familiares, a 5 o ”
salud fisica, estado . . réocupacion. ltemes (12)
través del instrumento . .

mental, grado de o _ Ansiedad. Itemes (15)
independencia, principal de Ferrell Quality Dimension Social Apoyo suficiente, interferencia en
relaciones of Life family version

interpersonales con el
entorno y las creencias
espirituales.*®

(QOL) con el valor final:

-Deficiente: De 30 a 60 ptos.

- Regular: De 61 a 90 ptos.
- Buena: De 91 a 120 ptos.

relaciones personales. itemes (18,20,23)

Alteracion sexual. Ttemes (21)
Carga economica. itemes (19,22)

Aislamiento. itemes (24)

Dimensién Espiritual

Resignacion. itemes (30)

Religiosidad. itemes (25,26)

Mantener la esperanza. itemes (27,28,29)
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2.2. Poblacion y muestra

La poblacion estuvo constituida por 98 cuidadores familiares de pacientes con enfermedades
neurologicos del servicio de Neurocirugia del Hospital Nacional Daniel Alcides Carrion. Datos
obtenidos en el libro de registro del servicio entre (Febrero- Abril del 2020). Ante la coyuntura
que atraviesa el mundo y nuestro pais por el COVID- 19, el poder ejecutivo enuncio en estado

de emergencia el dia 15/03/2020 imposibilitando aplicar el cuestionario a los cuidadores.

La muestra fue 40 cuidadores familiares de pacientes con enfermedades neuroldgicos que
cumplian los criterios de inclusidn, en el servicio de neurocirugia del hospital nacional Daniel
Alcides Carrion. No se pudo encuestar a todos los cuidadores, debido a la cuarentena

obligatoria para evitar el contagio por el COVID -19.

La unidad de andlisis fueron los cuidadores familiares de pacientes con enfermedades
neuroldgicos, la técnica de muestreo fue no probabilistica por conveniencia; segun Sampieri
indica que: “Consiste en elegir aquellos casos posibles que accedan ser abarcados. Este,
fundamento es beneficioso para facilidad y proximidad de los sujetos para el estudio de

investigacion”.

Criterios de inclusion:

Cuidadores familiares que dedican el cuidado a personas con enfermedades neuroldgicas.
Cuidadores familiares que dedican el cuidado mayor igual a 6 meses.

Cuidadores familiares que dedican al cuidado en forma deliberada.

Cuidadores familiares acepten participar del estudio de investigacion.

Criterios de exclusion:
Cuidadores informales que percibe un estipendio econdmico por brindar el cuidado al
enfermo.

Cuidador familiar con enfermedad mental o limitacion en la comunicacion.



2.3. Técnica e instrumento de recoleccion de dato, validez y confiabilidad

La recoleccion de la informacidn fue mediante una técnica utilizada a manera de encuesta, y
como instrumento se aplico en los cuidadores familiares mediante un cuestionario, sefialado
como “Calidad de Vida Version Familiar”, del inglés (Quality of Life Family-Version), hecho
por la doctora enfermera Betty Ferrell en, EEUU entre el afio 1994 y 1998, el cual consta de
37 preguntas en una escala de Likert (nunca, a veces, muchas veces, siempre) la elaboracion
de la escala se fundament6 del modelo tedrico de calidad de vida se apoy6 en trabajos de
investigaciones previos propuesto por el Centro Médico City of Hope, quienes detallan la
calidad de vida en términos de cuatro dominios o dimensiones, fisica psicoldgica, espiritual y.

social °°

Per(, en el afio 2016 Lipa cambio y disminuyé el nimero de interrogantes de 37 a 30, el
instrumento evalla la calidad de vida de los familiares que se encuentran cuidando a un familiar
con enfermedad neurol6gica, constituye de cuatro dominios o dimensiones; dimension fisica,
items de (1,2,3,4,5), dimensién psicologico items (6,7,8,9,10,11,12,13,14,15,16,17), dimension
social items (18,19,20,21,22,23,24) y dimision espiritual items (25, 26, 27, 28, 29,30).12

El instrumento fue medido en forma global para la evaluacién de la calidad de vida de los
cuidadores familiares de pacientes con enfermedades neuroldgicas mediante la siguiente
sistematizacion: deficiente de 30- 60 ptos, regular de 61-90 ptos y buena de 91-120 ptos, de
igual forma la valoracion en puntajes de los items de la calidad de vida es de deficiente 1-2
ptos, regular 3 ptos, buena 4 ptos. La evaluacion por dimensiones: Dimension fisico deficiente,
de 5-10 ptos, regular de 11-15 ptos, buena de 16-20 ptos. Dimension psicoldgica deficiente de
12-24 ptos, regular de 25-36 ptos, buena de 37-48 ptos. Dimension social deficiente de 7-14
ptos, regular de 15-21 ptos, buena de 22-28 ptos. Dimensidn espiritual deficiente de 6-12 ptos,
regular de 13-18 ptos, buena de 19-24 ptos. Para la aplicacion del instrumento, para el presente
estudio de investigacion, se requirié permiso de la autora, por via correo electrénico. Anexo
N° 3

Arcos en el afio 2010, comenz6 a desarrollar la validez y confiabilidad del instrumento version
espafol para su aplicacion en el pais de Colombia. La validez de contenido fue a través de
especialistas que reportaron un indice de validez con IVCG 0.91. Para la confiabilidad se
determind mediante la consistencia interna con 108 cuidadores, a traves del Alfa de Cronbach

cuyo valor fue de 0.65.%*



La validez del contenido para el instrumento calidad de vida version familiar en espafiol de
Betty Ferrell, segun Corredor y Carrillo, de acuerdo a jueces de expertos reporto un coeficiente
calculado con los datos del test fue 0.861 y con los del re-test 0.866. Aiken 0,89. Estos valores
reflejan un grado adecuado de consistencia interna entre los items del instrumento mayor de
0.8, a lo cual el instrumento logra medir la calidad de vida del cuidador en relacion fisica,

social, psicoldgica y espiritual.>?

Segun Carrillo, la confiabilidad del instrumento calidad de vida version familiar en espafiol
de Betty Ferrell obtiene un nivel apropiado, siendo asi el coeficiente alfa de Cronbach
calculado con los datos del test de 0.861 y el re-test 0.866. Estos valores reflejan un grado
adecuado de seguridad y estabilidad interna entre los items del instrumento, con valores

Optimos que fueron obtenidos por los autores en su version original.>

Para la realizacion de este estudio, la investigadora realiz6 una prueba piloto en el hospital de
ventanilla en el servicio de medicina donde tiene las mismas caracteristicas del estudio. Se
utilizé el programa de SPSS 22, se aplico el instrumento a 10 cuidadores familiares para
obtener la confiabilidad del instrumento, encontrandose 0,99 Alfa de Cronbach, por lo que se

dedujo que era altamente confiable. Anexo N°5
2.4 . Procedimiento de recoleccion de datos

Para la ejecucién del trabajo de investigacién, se inicidé con la presentacién de una carta
emitida por la Escuela de Enfermeria juntamente con area de investigacion de la UCV
(Universidad Cesar Vallejo) dirigido a la autoridad del Hospital Daniel Alcides Carrién El dia
20 de febrero del 2020. Se realizé el primer trato con las autoridades del area de investigacion
de dicho nosocomio con el propdsito de realizar la encuesta en la determinada area, se mostro
la ficha para la recoleccion de informacion, una solicitud dirigida al director del hospital. El
10 de marzo del 2020 se logré la aprobacion de la solicitud. Se realiz6 un acuerdo con la
encargada (enfermera) del servicio de neurologia para la facilidad inmediata y continuar con
aplicacién del cuestionario a los cuidadores familiares. Se procedié al permiso interno por
parte de la jefa del servicio, se realizé aplicacion del cuestionario durante el periodo entre
febrero-abril del afio 2020, en dias lunes, miércoles y viernes diurnos, en el horario de visitas

cada desarrollo de la encuesta duré 20 minutos la participacién sin ningin problema.



2.5. Métodos de Analisis de datos

Posteriormente a la recopilacion de datos por medio del instrumento de 30 interrogantes con
escala Likert se inici0 al vaciado de informacion al programa estadistico SPSS v23 llevandolo

a gréficos en barras que dieron una mejor vision al resultado final.

2.6. Aspectos éticos

El actual trabajo tiene como fin la aplicacion de los principios bioéticos ya que se desarrolla el
propdsito del respeto a la libertad o autonomia, de los cuidadores en todas las formas de
expresion, ademas se requirio la aprobacion de cada cuidador voluntariamente bajo la firma de
su respectivo consentimiento informado, desde la primera instancia se consideré la
beneficencia, como el principio de no hacer el mal, por lo que se aplicd pruebas que no
impliquen la divulgacién de los datos, o procedimientos invasivos; asi mismo cada cuidador
recibié un trato de manera equitativa y amable. Todos los cuidadores tuvieron la oportunidad
de participar en este estudio, no fueron excluidos por motivos de creencias, costumbres u otro

motivo.
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Figura 1: Nivel de calidad de vida de los cuidadores familiares de pacientes con
enfermedades neuroldgicas en el servicio de Neurocirugia en el Hospital Nacional
Daniel Alcides Carrion- 2020.

El mayor porcentaje 60% (24) de los cuidadores familiares de los pacientes con
enfermedades neuroldgicas, muestra calidad de vida deficiente, 30% (12) regular,
10% (4) buena.
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Figura 2: Nivel de calidad de vida por dimensiones de los cuidadores familiares de

pacientes con enfermedades neuroldgicos en el servicio de Neurocirugia en el Hospital

Nacional Daniel Alcides Carrion- 2020.

El mayor porcentaje de los cuidadores familiares, evidencio6 un valor deficiente de calidad
de vida en las dimensiones fisica 70% (28), social 65% (26) psicologica 60% (24) y

espiritual 50% (20). Menores porcentajes fueron registrados en los otros niveles.
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IV. DISCUSION

La calidad de vida de los cuidadores familiares de pacientes con enfermedades neuroldgicas,
en estado de dependencia y cronicidad, suele afectar sus vidas diarias y su proyecto de vida por
entregarse al cuidado de un familiar con la enfermedad; esta situacidn trae consigo deterioro y
desequilibrio en su salud fisica, psicoldgica, espiritual y social. Segun Ferrell, el cuidador sufre
sobrecarga laboral, por largos periodos de tiempo dedicados al cuidado de una persona enferma,
situaciones que evidencian inadecuadas condiciones e insatisfaccion con la vida.?’ Esta
investigacion tuvo como objetivo general, determinar el nivel de calidad de vida de los
cuidadores familiares de pacientes con enfermedades neuroldgicos en el servicio de

Neurocirugia en el Hospital Nacional Daniel Alcides Carrion- 2020.

En este trabajo de investigacion, el mayor porcentaje de calidad de vida de los cuidadores
familiares de pacientes con enfermedades neuroldgicas es deficiente 60%, regular 30 %, buena
10%; estos hallazgos son similares a los de Roldan'’, en 50 cuidadores primarios de Lima y
probar que presentaban deficiente calidad de vida en un 70%, regular 20%, buena 10%.
Ferrell?®, sustenta que el familiar cuidador, ofrece apoyo a terceras personas con ciertas
incapacidades o limitaciones en su salud, que ayudan a realizar acciones diarias especificas;
por ello la participacién de la enfermera como educadora y guia para el cuidador familiar es
muy necesaria, no sélo para que éste desarrolle destrezas y habilidades que alivien su carga
laboral, sino también para pueda organizar su vida cotidiana y asi logren un nivel bueno en su
autocuidado y calidad de vida. Es posible que la sobrecarga de trabajo afecte no solo las esferas
fisicas y emocionales sino también en la ejecucion en sus labores y su participacién en el
entorno social, dejando de lado las reuniones, recreacion, viajes, posibilidades de estudio o
seguir en una ocupacion laboral. Asi mismo, la deficiente calidad de vida mostrada por los
cuidadores del estudio, permite inferir que su sobrecarga laboral es intensa, su proyecto de vida
es trunco, sus posibilidades de autorrealizacion casi nulas por sélo hecho de estar pendiente del

cuidado de su familiar, sin ayuda externa.

En esta investigacion, se encontr6 que la calidad de vida de los cuidadores familiares de
pacientes con problemas neuroldgicos segun dimension fisica era deficiente en un 70%; estos
hallazgos, se asemejan a Villano %8, quien estudi6 a 115 cuidadores de personas con secuelas
de ACV vy evidencié que el 67% presentaban deficiente en relacion a la dimension fisica.
Achury et al,? afirman que la dimension fisica se caracteriza por el agotamiento fisico por

desempefiar un desgaste en las actividades fisicas, que va desde fatiga, trastornos del suefio,



nauseas, trastornos del apetito, estrefiimiento, dolor de cabeza, dispepsia, mareos, dolor y
molestias musculoesqueléticas y articulares, por la demanda de esfuerzo fisico diario, que
origina complicaciones de salud del cuidador, al asumir a su vez obligaciones como
actividades laborales , tareas en el hogar, la familia y el autocuidado. La afectacion del
cuidador, en ocasiones, va directamente en la dimension fisica desde las horas de compafiia,
alteraciones en las horas de suefio por cumplir en la medicacion, labores que implican el
cuidado del familiar dependiente, que implica no completar sus horas de suefio estos trastornos

ocasionan agotamiento o debilidad muscular.

Segun la dimension psicoldgica, en este estudio, se encontrd que los cuidadores familiares de
pacientes con problemas neuroldgicos, evidenciaban una calidad de vida deficiente en un
60%; este resultado se asemeja al hallazgo de Pinedo et al, 2° quienes después de analizar la
calidad de vida de 119 cuidadores de familiares con ACV descubrieron que era deficiente en
el 63% de cuidadores varones y 55% de mujeres. Para Aravena et al, & los cuidadores sefialan
mayores sintomas depresivos, componentes psico-emocionales, por otro lado, Quiroga et al,®
sefialan los cuidadores familiares se exponen a un mayor riesgo de estrés emocional y diversas
enfermedades mentales. Por otro lado, Segura y Becerra,?® argumentan que la dimension
psicoldgica, se caracteriza por el estado cognoscitivo y afectuoso del individuo, se relaciona
con la salud mental; que conlleva a la ansiedad, depresion, tristeza en busca del enfrentamiento
de una enfermedad que pone en amenaza la salud mental del cuidador. Con el pasar de los
afios, el cuidador evidencia una serie de cambios psicolégicos que van desde un estrés
emocional, ideas suicidas, preocupacién por la mejora de su familiar sin obtener respuesta
adoptando tristeza, llanto, depresion que se vuelve normal en sus vidas diarias, los cambios
psicoldgicos que atraviesan requieren de un profesional que los ayude atravesar la situacion
que les toco vivir, este agotamiento psicoldgico sobrelleva a cambios mentalmente debido a

demasiadas decisiones pensamientos intrusivos, obligaciones del hogar que quejan su vida.

De acuerdo a la dimension social de la calidad de vida, se encontrd que los cuidadores
familiares de pacientes con problemas neurolégicos, muestran un nivel deficiente de calidad de
vida en un 60%, este hallazgo es similar a Torres et al,>> en su estudio sobre calidad de vida en
97 cuidadores de familiares con ACV vy descubrir que, en relacién a la dimension social, era
deficiente en el 66%. Segun Mancilla et al,* las relaciones interpersonales, como necesidad de

apoyo social, familiar, se ven afectados por las horas que brinda al familiar enfermo, debido a



que no cuentan con apoyo de otro pariente cercano de esta manera alcanzar sobrecarga, por
ende, la falta de comunicacion con el entorno provocard el deterioro de su calidad de vida,
limitacion su proceso personal, emocional, laboral y social. Toda persona cumple un rol
importante en la sociedad sin embargo el cuidar a un familiar que depende mucho de sus
atenciones, limita de ciertas sociabilidades no solo con familias cercanas sino también priva de
salidas, reuniones, eventos importantes en su vida, dejando de lado su propio yo he
involucrandose en temas de cuidado. En la actualidad es llamado cuidador informal que busca
aprender del profesional de salud para darles estabilidad y cuidados necesarios. El cuidador
provee ayuda en todas las circunstancias, sin pensar en ellos mismos por consecuencia se

deteriora poco a poco su proceso de socializacion.

De acuerdo a la dimension espiritual de la calidad de vida, en este estudio, se encontré que los
cuidadores familiares de pacientes con problemas neurolégicos, muestran un nivel deficiente
de calidad de vida en un 50%. Este hallazgo es similar a Parpa et al, *® en su estudio sobre
calidad de vida en 150 cuidadores de familiares con ACV y descubrir que era deficiente en un
56% en relacion a la dimension espiritual. Segin Mansilla et al * la espiritualidad es la
habilidad para conservar la esperanza y lograr lo importante del significado de la experiencia
de la enfermedad que se define por la incertidumbre; estos autores consideran que ser cuidador
permite crecer en el campo espiritual, entender muchos aspectos de la vida con mayor facilidad
y comprender el valor de la familia y el valor de la solidaridad como la virtud més fuerte en el
cuidado. Algunos cuidadores informales, se sienten vacios, dejan de lado la vida espiritual, por
considerar gque el ente divino es responsable de la situacion que atraviesan y por las cosas
negativas que acontecen. La tedrica enfermera Betty Ferrell, sostiene la valoracion de la
dimension espiritual, depende de las peculiaridades del cuidador que pueden ser negativas o
positivas para sobrellevar un adecuado cuidado, expresadas multidimensionalmente en cuatro
dominios: fisico, espiritual, psicolégico y social que incluyen la interaccién de salud, las
situaciones de vida actual de la persona en el contexto cultural y los sistemas de valores que

viven llaméandolo subjetivo.



V.

CONCLUSIONES

PRIMERA: La calidad de vida de los cuidadores familiares de pacientes con
enfermedades neuroldgicas en el servicio de Neurocirugia en el Hospital Nacional Daniel

Alcides Carrion, es deficiente.

SEGUNDA: La calidad de vida de los cuidadores familiares de pacientes con
enfermedades neuroldgicas segun las dimensiones fisica, psicoldgica, espiritual y social

es deficiente.



VI.

RECOMENDACIONES

a.

Al departamento de enfermeria, en coordinacién con la Direccion del
Hospital, implementar un grupo de enfermeras, que muestren interés en
cuidar al cuidador, no so6lo para que se otorguen cuidados adecuados al
paciente después del alta, sino con la finalidad de empoderar al cuidador en
el aseguramiento de su autocuidado.

A las enfermeras de neurologia, fomentar sesiones educativas para el
cuidador, consejeria personalizada, videos, grupos de ayuda virtual para
elevar su calidad de vida y a la vez mejorar las técnicas del cuidado como
cambios posturales, bafio del paciente, movilizacion en cama, para disminuir
complicaciones en relacién a su estado fisico.

Continuar con estudios cualitativos sobre calidad de vida de los cuidadores
familiares de pacientes con enfermedades neuroldgicas, o con estudios
cuantitativos en otros nosocomios, con un muestreo probabilistico y en
mayor cantidad de sujetos de estudio.
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ANEXQOS

ANEXO 1: CONSENTIMIENTO INFORMADO

identificado con D.N.LL N° ....................... , estoy de acuerdo a participar de manera
voluntaria en el estudio de investigacion titulado “CALIDAD DE VIDA DE LOS
CUIDADORES FAMILIARES DE PACIENTES CON PROBLEMAS NEUROLOGICOS
EN EL SERVICIO DE NEUROLOGIA DEL HOSPITAL DE

NACIONAL DANIEL ALCIDES CARRION- 2020”, siendo desarrollado por la
estudiante de la escuela de Enfermeria de la Universidad César Vallejo. Mi participacion
es voluntaria, asi mismo se me informo de los objetivos de la investigacion y acerca del
cuestionario, asi mismo se me informé de que los datos que proporciono serén
confidenciales y que puedo decidir retirarme del estudio en cualquier etapa. En
consecuencia firmo este consentimiento informado para la participacion voluntaria de
dicho estudio.

.................. de.......... Del 2020.

Firma del participante:




ANEXO 2: INSTRUMENTO SOBRE CALIDAD DE VIDA

CUESTIONARIO “CALIDAD DE VIDA VERSION FAMILIAR”, DEL
INGLES (QUALITY OF LIFE FAMILY-VERSION)

A continuacion encontrara usted preguntas sobre como usted se siente en los
siguientes aspectos de su vida. Marque con una X SOLO una respuesta segin como
usted crea sentirse.

N° AFIRMACIONES CLASIFICACION
I. BIENESTAR FISICO

L ¢Con  que frecuencia Nunca A veces Muchas Siempre
siente usted fatiga o veces
agotamiento desde que se 4) 3) 2) 1)
encuentra cuidando a su
familiar?

2 Desde que se encuentra
¢Ha presentado usted veces
cambios de apetito o de | (4) (3) @) 1)
sus habitos alimenticios?

3 ¢Con que frecuencia ha
dolor corporal desde que veces
se encuentra cuidando a (4) (3) @) (1)
su familiar?

4 ¢Ha tenido usted
problemas para dormir o
ha experimentado

. . Nunca A veces Muchas Siempre

cambios en sus habitos de veces
suefio desde que se (4) (3) (2) (1)
encuentra cuidando a su
familiar?




5 | ¢Como calificaria usted
que se encuentra 1) (2) (3) (4)
cuidando a su familiar?

I1. BIENESTAR PSICOLOGICO
¢Qué tan dificil es para| Noes Es muy

6 usted lidiar con su vida dificil Esun Es dificil dificil
como resultado de tener e .

. poco dificil
un pariente con
enfermedad % (3) (2) 1)
neuroldgica?

7 | ¢Qué percepcion tiene | Deficiente | Regular |Buen estado de| Excelente
usted de su estado de | estado estado de salud estado de
salud actual? de salud salud 3) salud

2 4
O 2) (4)

8 | Desde que esta _
cuidando a su familiar  Nunca | Aveces | Muchasveces | Siempre
¢Con qué frecuencia se (1) () 3 (4)
ha sentido usted feliz? )

9 ¢Siente usted que tiene | Nunca A veces | Muchas veces Siempre
el control de las cosas 3)
en su vida? 1) ) (4)

10 | ¢(Hasta qué punto se
siente usted satisfecho . .

. Insatisfecho,  p Medianamente Muy
con la vida que lleva ~0CO
desde que estéa cuidando satisfecho | satisfecho satisfecho
a su familiar con 2
1 (2)
enfermedad (1) ) (4)
neuroldgica?

11 | ;Como calificaria usted
su capacidad para | Deficiente| Regular Buena Excelente
concentrarse o recordar 1) ) 3) (4)
cosas?

12 | ;Qué tan util se siente | Me siento | Me siento | Me siento Me siento
usted desde que se |totalmente | algo Util L muy util

) inGil atil
encuentra cuidando a su inuti
familiar con (1)
enfermedad (2) @) 4)

neuroldgica?




13 | ¢Cuanta afliccion o | _
diagndstico de  su () (3) ) 1)
pariente?

14 | ;Cuanta afliccion o
tratamientos que le () (3) ) 1)
brindan a su pariente?

15 | ;(Cuanta ansiedad o
desesperacion  siente | Ninguna Poca Mucha Muchisima
usted desde que se
encuentra cuidando a su (4) (3) ) 1)
familiar?

16 | ¢Con qué frecuencia ha
experimentado  usted
sentimientos de _
depresion o Nunca | Aveces | \ychasveces | Slempre
decaimiento (,jesde que () (3) (2 (1)
se entero del
diagnoéstico de su
familiar?

17

. . Tengo
¢ Tiene usted miedo o temor | Notengo | pc?co Tengo
que se le propague la temor de Tengo muchisimo
enfermedad a su familiar? mucho temor
temor
(4) @) temor (1)
)
I1l. BIENESTAR SOCIAL
o ) . Un ‘o
1g | iCuantaafliccion o angustia Ninguna DOCO Mucha | Muchisima
le ha ocasionado la (4) ) 1)
enfermedad de su pariente? 3)

19 | ;Considera usted que el Es Es
nivel de apoyo que recibe | No  es| poco suficiente | =S MUY
de parte de otros familiares | gyficiente | suficien .

. suficiente
y personas, es suficiente te
para satisfacer sus (1) 3) 4)
necesidades? )




20 | ¢Hasta qué punto ha
interferido la enfermedad y No ha Ha Ha Ha
i interferid o interferi i :
el tratamiento de su on do interferido | interferido
pariente en sus relaciones mucho | muchisimo
nada un poco
personales? (2) (1)
(4) €)
21 |¢(Hasta qué punto ha Ha Ha
afectado la enfermedad y No ha| afectad afectado Ha afgc_tado
afectado 0 h muchisimo
tratamiento de su pariente | unpoco | Heho
en nada
en su sexualidad?
(4) (1)
2
3) )
Ha
Ha
22 | ;Hasta qué punto ha No ha gfectad afectado Ha afectado
afectado la enfermedad y el | afectado mucho | Muchisimo
tratamiento  de  SU | ennada un poco
pariente en su empleo (4) (1)
2
3) )
23 | ¢(Hasta qué punto ha ’
a
interferido la enfermedady |  Ng ha Ha Ha
. interferi . :
el tratamiento de  SU | jyorferid o do interferido | Interferido
pariente con las actividades | en mucho | muchisimo
. un poco
que usted realiza en el nada P
hogar? (4) )
1
3) 1)
24 | ;Cuanto aislamiento le
atribuye usted a la | Ninguno ch:(r:]o Mucho | Muchisimo
enfermedad y tratamiento (4) 3 ) (1)
de su pariente?
IV. BIENESTAR ESPIRITUAL
25 | ;Considera usted que es Es poco Es
- Es mu
suficiente el nivel de apoyo | NO€S | (igiiony | suficiente y
que recibe de sus| Suficiente e suficiente
actividades religiosas, tales (1) 4
como rezar, ir a la iglesia o 2) 3) )




al templo, para satisfacer
sus necesidades de apoyo
espiritual en el cuidado de
su familiar?

26 | ¢Considera usted que es
suficiente el nivel de apoyo
que recibe de  sus c Es Es mu
actividades  espirituales | Noes sus;‘iF():(i)gr?t suficiente y
personales, tales como | Suficiente . suficiente
oracion o _Ia meditacion (1) @) (@)
para satisfacer sus 3)
necesidades de apoyo
espiritual?
27 | (Cuénta incertidumbre o d X
: Poca Algo de Mucha
Nadade | . ) . . . ;
siente usted respecto al | Nada incertidu | incertidum | incertidum
- incertidu
futuro de su familiar con m bre bre bre
i mbre®) 1 3) (2) (1)
enfermedad neuroldgica?
28 |¢Hasta qué punto la] No ha Ha Ha causado| Ha causado
enfermedad  de su cgusqdo causado varios .
ningun pocos | cambios muchlgl_mos
pariente con enfermedades| cambio | cambios N cambios
e ositivos o
neurolégicas ha causado ~POSItIVO positivo P posItivos
cambios  positivos en la 1) s (3) (4)
vida de usted? 2
29 | ¢Con que frecuencia siente
usted la sensacion de que M
uchas .
tiene un propdsito o mision | Nunca | Aveces | Ty | Slempre
en cuanto a su vida, o una (1) ) (4)
razén por la cual usted se 3)
encuentra vivo?
30 | ¢(Cuénta esperanza siente | Ninguna Pocas Muchas
usted respecto al estado de | esperanza | esperanz | esperanza | puchisimas
salud de su familiar con a a S esperanzas
nferm neurolégica? S
enfermedad neurolégica ) 3) (4)
)

iGracias por su colaboracion!




ANEXO 3: AUTORIZACION DEL INSTRUMENTO
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ANEXO 4: SOLICITUD DE AUTORIZACION PARA LA EJECUCION DE TESIS
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ANEXO 5: ALFA DE CRONBACH

Estadisticas de fiahilidad

Alfa de M de
Cronbach elementos

9480 41

Para corroborar los resultados de validez del instrumento desarrollado en el 2019, se
llegé aplicar a 10 personas que desempefia el papel de cuidador familiar en una
institucion donde tiene las mismas caracteristicas, del sujeto de estudio, encontrado un
Alpha de Cronbach excelente para las dimensiones y el instrumento en su totalidad
donde se obtuvo el resultado de 0,990 en el Alfa De Cronbach.



ANEXO 6: BASE DE DATOS DEL INSTRUMENTO
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