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Resumen

calidad de vida de cuidadores familiares de nifios en situacion de enfermedad crénica; el primero, conformado por

cuidadores de nifios hospitalizados y el segundo de nifios que asisten a la consulta externa del Hospital Nacional de
Nifios Benjamin Bloom ubicado en la ciudad de San Salvador. Los principales resultados muestran a los dos grupos de
cuidadores afectados en todas las dimensiones de la calidad de vida, significativamente el bienestar fisico y psicoldgico,
medianamente el social, y con menor alteracion el espiritual. La muestra constituida por 100 cuidadores familiares, 50
cuidadores que cuidan nifios en situacion de enfermedad crénica que estan hospitalizados denominado grupo A, y 50
cuidadores que cuidan nifios en situaciéon de enfermedad crénica que asisten a consulta externa denominado grupo B.
El grupo A resulté méas afectado en su calidad de vida con respecto al bienestar fisico y psicoldgico que el B. Confirmando
que la calidad de vida de los cuidadores de personas en situaciéon de cronicidad es afectada por la vivencia. El tipo de
apoyo y el valor espiritual de los cuidadores es fundamental para no afectar su bienestar. La mayor fuente de apoyo
social y personal la constituye la familia, en donde el rol de cuidador es desempeiiado por mujeres adultas que dedican
la mayor parte del tiempo al cuidado, dejando en segundo plano su propia vida y sus proyectos personales, y esto
representa un riesgo debido a que el cuidado tiene exigencias complejas que inciden directamente en su calidad de vida.

Palabras clave: calidad de vida, cuidadores, enfermedad crénica en ninos.

I : 1 articulo presenta los resultados de dos grupos de estudio del analisis comparativo de las dimensiones de la

Summary

take care of children suf fering from a chronic illness; The first group is made up by caretakers of hospitalized

children, and the second group by out patient caretakers at the National Children's Hospital 'Bejamin Bloom'
located in the city of San Salvador. The Main results show that the two caretaker groups are affected in all quality of
life aspects; significantly in the physical and psychological well being, moderately in the social aspect and even less
in the spiritual one. The sample included 100 family caretakers; 50 child caretakers that take care of hospitalized
children suffering chronic diseases, referred to as group A, and 50 childhood caretakers that care for out patient
children suffering a chronic illness, referred to as group B. Group A ended up more affected in its quality of life in
matters pertaining to physical and psychological well being when compared to group B. This confirms that the
quality of life for caretakers who care for people suffering from chronic illnesses ends up affected by the experience.
The type of support and spiritual courage of caretakers is fundamental in not allowing their well being to suffer. The
main source of social and personal support comes from the patient's family, where the caretaker's role is performed by
adult women who dedicated most of their time to patient care taking, omitting to include or leaving in the backburner
their own personal and life projects. This represents a risk because the care needs place complex demands on the
caretakers thus affecting directly the quality of their own lives.

Key Words: quality of Life, caretakers, childhood chronic illnesses.

4 I Nhe article presents the results of two comparative analysis study groups regarding the quality of life of those who

* Enfermera profesional, Licenciada en enfermeria, Enfermera supervisora hospitalaria, Coordinadora docencia de en-
fermeria, Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom, El Salvador. Estudiante del Programa de Maestria, Facultad de
Enfermeria, Universidad Nacional de Colombia.

a 39
€



AVANCES EN ENFERMERIA @ VOL. XXII No. 1 ENERO-JUNIO 2004

INTRODUCCION

En los altimos afios los cambios en el perfil epide-
mioldgico de El Salvador muestra un incremento de
las enfermedades cronicas en nifios, y entre las diez
primeras causas de egresos hospitalarios se reporta
un aumento de las enfermedades no transmisibles
que tienden a la cronicidad, en el total general para
ambos sexos, periodo de enero a diciembre de 2000

Paralelamente en los establecimientos de salud
se han incorporado los avances de la ciencia médica
moderna y tecnologia mas compleja, que ha favore-
cido en gran medida la disminucion de la mortalidad
y el incremento de la supervivencia infantil, sin em-
bargo, muchas de las enfermedades antes termina-
les se han convertido en cronicas y éstas, a su vez, en
enfermedades que requieren cuidado paliativo. Lo-
gros que han contribuido a elevar la cifra de nifios
con enfermedad crdnica, generando deficiencias,
incapacidades y, en algunos casos, dependencia de
esa tecnologia que, a la larga, prolonga los costos
sociales del individuo, la familia y de los centros
asistenciales.

Tal situacidén interfiere en el contexto socio fa-
miliar; la enfermedad del nifio trae consigo cambios
en su diario vivir, en su convivencia con los demas,
genera necesidades que demandan cuidado especial,
que por lo general lo adoptan los padres, madres,
abuelas, tias o hermanos, con el fin de cuidar a los
nifios en forma continua para contribuir a su recu-
peracion o mantenimiento de su calidad de vida, sur-
giendo asi los denominados cuidadores familiares o
informales?, considerados como aquellas personas
que por diferentes motivos, dedican gran parte de su
tiempo y esfuerzo, para brindar cuidados basicos y
continuados en lo cotidiano de la vida y asumen las
principales decisiones sobre cuidado de la persona
que vive en situacidon de enfermedad cronica.

Al respecto, Pinto y Sanchez3, definen los cuida-
dores como los que representan el principal apoyo en
la asistencia de una persona con problemas de salud.
Contemplan los procesos del cuidado doméstico con
enfoque principal a la satisfacciéon de necesidades ba-
sicas, el manejo de sintomas determinados por la al-
teracion de salud que, por lo general, es cronica.
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Este trabajo continuado interfiere en la vida de
los cuidadores, pues a medida que pasa el tiempo
aumenta la demanda y, por tanto, la carga de cuida-
do que repercute en el bienestar y estado funcional
del cuidador en las dimensiones fisicas, psicologi-
cas, sociales y espirituales que afectan la calidad de
vida del cuidador. Es importante conocer qué pasa
con estas personas que son cuidadores silenciosos y
de ahi que surge el interés por estudiar como es la
calidad de vida de los cuidadores familiares que cui-
dan nifios en situaciéon de enfermedad croénica.

Para tal fin se estableci6 como proposito com-
parar la calidad de vida de los cuidadores familiares
que cuidan nifos en situacion de enfermedad créni-
ca y estan hospitalizados, con los cuidadores fami-
liares de nifos en situacién de enfermedad crdnica
que asisten a la consulta externa, en el Hospital Na-
cional de Nifios Benjamin Bloom.

En funcién de lograr lo propuesto se establecie-
ron los siguientes objetivos:

1.Comparar el bienestar fisico de los cuidadores
familiares que cuidan ninos en situaciéon de enferme-
dad crénica y que estan hospitalizados, con los cui-
dadores familiares de nifios en situacion de enferme-
dad croénica que asisten a la consulta externa.

2. Comparar el bienestar psicolégico de los cui-
dadores familiares que cuidan nifios en situacién de
enfermedad crbnica y que estan hospitalizados, con
los cuidadores familiares de nifios en situacion de en-
fermedad cronica que asisten a la consulta externa.

3. Comparar el bienestar social de los cuidado-
res familiares que cuidan nifios en situacién de en-
fermedad crénica y que estan hospitalizados, con los

! Organizacion Panamericana de la Salud, OPS, Perfil del sis-
tema de servicios de salud, 2a. ed., El Salvador, junio de 2001.

2 Instituto de Migraciones y Servicios Sociales, Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales, Las personas mayores en Espafia,
Informe 2000, cap. 8: La atencion formal e informal en Espa-
fa. En: http://www.imsersomayores.csic.es/estadisticas/do-
cumentos/informe2000/capitulos/8-2texto.rtf.

3 PINTO, Natividad, Sanchez, Beatriz, E/ reto de los cuidado-
res familiares de personas en situacion cronica de enferme-
dad. Cuidado y Practica de Enfermeria, Grupo de Cuidado,
Unibiblos, Facultad de Enfermeria, Universidad Nacional
de Colombia, noviembre de 2000, pp. 172-186.
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cuidadores familiares de nifios en situacion de enfer-
medad crénica que asisten a la consulta externa

4. Comparar el bienestar espiritual de los cuida-
dores familiares que cuidan nifios en situacion de
enfermedad crénica y que estan hospitalizados, con
los cuidadores familiares de nifios en situacion de en-
fermedad cronica que asisten a la consulta externa.

Comparar el bienestar fisico, el bienestar psicol6-
gico, el bienestar social y el bienestar espiritual de los
cuidadores familiares que cuidan nifios en situacién de
enfermedad crénica y que estan hospitalizados, con
los cuidadores familiares de nifios en situacion de en-
fermedad crénica que asisten a la consulta externa.

Los resultados obtenidos son valiosos en el sen-
tido de que aportan nuevo conocimiento que permi-
tira profundizar en el contexto de los cuidadores, en
el impacto sobre su calidad de vida, y como desde el
abordaje de la enfermeria, poder fortalecer el rol asis-
tencial e incidir en mejorar su calidad de vida.

Utilizando el concepto de calidad de vida de los
cuidadores propuesto en el modelo de calidad de vida
aplicado a familiares de Ferrell y cols. (1997)4, que
aceptan la calidad de vida de los cuidadores como:
una evaluacién subjetiva de los atributos bien sean
positivos o0 negativos que caracterizan la propia vida
y que consta de cuatro dominios que incluyen el bien-
estar fisico, bienestar psicolbgico, bienestar social y
bienestar espiritual.

METODOLOGIA

Tipo de estudio. El presente estudio es de tipo des-
criptivo, comparativo de abordaje cuantitativo y de
corte transversal.

La poblacion de estudio esta conformada por
250 cuidadores familiares que cuidan nifios en si-
tuacion de enfermedad crénica que estaban hospita-
lizados en diferentes unidades de atencién, y 400
cuidadores familiares que cuidan nifos en situacién
de enfermedad crdnica que asistieron a la consulta
externa del mismo hospital.

La muestra esta constituida por 100 cuidadores
familiares, 50 cuidadores que cuidan nifios en situa-
cioén de enfermedad crbnica que estan hospitalizados,
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denominado grupo A, y 50 cuidadores que cuidan
nifos en situaciéon de enfermedad créonica que asisten
a consulta externa denominado grupo B, en el Hospi-
tal Nacional de Nifios Benjamin Bloom, El Salvador,
Centroameérica, durante el mes de junio de 2003.

Para los fines de esta investigacidn, la definicion
operativa de conceptos y variables utilizada es la si-
guiente:

Calidad de vida de los cuidadores familiares
(Ferrell y cols.), evaluacion subjetiva de los atribu-
tos bien sean positivos o negativos que caracterizan
la propia vida y que consta de cuatro dominios que
incluyen: bienestar fisico, bienestar psicologico, bien-
estar social y bienestar espiritual.

e El bienestar fisico, incluye la habilidad funcio-
nal, la salud fisica en general y los sintomas.

e El bienestar psicolégico, incorpora la sensa-
cion de control, la depresién, el temor y la felicidad.

e El bienestar social, se enfoca en los compo-
nentes de interrelaciéon de la calidad de vida, inclui-
dos los distreses familiares, el aislamiento social, las
finanzas y la funcién sexual.

e El bienestar espiritual, incorpora los temas de
significado y proposito de la vida, la esperanza, la
incertidumbre y la trascendencia.

Persona (nifia, nifio) que vive en situaciéon
de enfermedad crénica: cuyo patréon se mueve
en expresiones de enfermedad con permanencia en
el tiempo, que le genera incapacidad residual, que se
asocia a una alteracion patoldgica irreversible y que
requiere de cuidados especiales o rehabilitaciéon y
periodos de observacion (CIE, 1994)5.

Cuidador familiar: es aquella persona que por
diferentes motivos, dedica gran parte de su tiempo y
esfuerzo, para brindar cuidados basicos y continua-
dos en lo cotidiano de la vida y asume las principales
decisiones sobre cuidado de la persona que vive en
situacion de enfermedad cronica.

4 ERSEK, M. Ferrell, B. y cols., "Quality of Life in Women
with ovarian Cancer", en Western Journal of Nursing Research,
1997, 19(3), pp. 334-350.

5 Consejo Internacional de Enfermeras, CIE, Documento de
la Comisién para Definir Cronicidad, 1994.
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Habilidad funcional: constituye uno de los
componentes objetivos del bienestar fisico que se
refiere al "dominio total del funcionamiento" y se
define como un concepto multidimensional que ca-
racteriza la propia habilidad de suplir las necesida-
des de la vida. Son todas aquellas actividades que las
personas realizan en el curso normal de sus vidas
para suplir las necesidades basicas, cumplir con los
roles normales y mantener su salud y bienestar
(Leidy, 1994)°.

Procedimiento utilizado para la recolec-
ciéon de la informacién: para la recolecciéon de
datos del grupo A, los familiares fueron selecciona-
dos a partir de los listados de pacientes ingresados
con enfermedad crénica y que sus familiares llena-
ban los criterios de inclusién, se administraron de
cuatro a cinco entrevistas diarias hasta completar la
muestra. Para el grupo B, se revisaron los listados de
pacientes de cita previa, seleccionando a diario a cua-
tro familiares hasta completar la muestra. Previo a
la entrevista a cada cuidador, se le explicaron los
objetivos de la investigacion y, al aceptar ser parte
de la misma, firmaba el consentimiento informado y
los cuidadores que no podian leer y escribir coloca-
ron sus huellas digitales.

El instrumento utilizado es "Medicién de la ca-
lidad de vida de un miembro familiar que brinda cui-
dados a un paciente" (QOL en sus siglas en inglés), pro-
puesto por Ferrell y cols. (1997), el cual se derivo de
estudios cualitativos y cuantitativos, inicialmente
efectuados en pacientes con cancer y después en so-
brevivientes de un cancer y en cuidadores familiares.
Este instrumento fue revisado y probado de 1994 -
1998 en un estudio con 219 familias cuidadoras de
personas con cancer. Contiene 37 item que describen
las dimensiones de la calidad de vida: fisicas, psicol6-
gicas, espirituales y sociales. Tiene un grado de vali-
dez y confiabilidad de 0.89, la consistencia presento
un alfa de 0.69 en los cuatro dominios.

Procesamiento y analisis de datos: los da-
tos fueron procesados estadisticamente utilizando
el programa Excel; para su anélisis se emple¢ la esta-
distica descriptiva, principalmente la distribucién de
frecuencias absolutas y las medidas de tendencia
central.
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Para el analisis comparativo de acuerdo con los
grupos de estudio se utiliz6 la media, la desviaci6on
estandar y el nivel de significancia estadistica, cuyo
valor esperado es de 0.05.

Descripcion del analisis: las caracteristicas
sociodemograficas se analizaron en cada grupo por
separado a partir de la generacion de proporciones.
Los resultados se presentan en tablas y graficos esta-
disticos que muestran la agrupacién porcentual de
cada categoria estudiada, comparando en el grupo A
y en el B la caracteristica mencionada.

Ademas se realiz6 la caracterizacion del grado
de dependencia de los pacientes receptores del cui-
dado, por medio de la escala de funcionalidad PUL-
SES, que permiti6 valorar la carga de cuidado del
cuidador y sus implicaciones. La relacién existente
entre los grupos A y B se estableci6 utilizando la es-
tadistica chi-cuadrada.

Con respecto a la calidad de vida, se realizé un
analisis por separado de cada una de las dimensio-
nes a partir de la suma y puntaje total por individuo.
El anélisis descriptivo de cada dimensién contiene el
promedio, desviacién estandar y coeficiente de va-
riacién del puntaje obtenido por el grupo. Se compa-
r6 cada uno de los items entre los dos grupos utili-
zando la estadistica U de Mann Whitney. Se trabajo
con un nivel de significancia estadistica de 0.05.

Las categorias se analizaron por item, sin em-
bargo, los resultados se presentan en forma global
para visualizar los aspectos que necesitan mayor
atencidn.

Para conocer la diferencia entre los grupos estu-
diados se utiliz6 la Prueba t, en donde si el valor P es
menor a 0.05, los grupos se consideran estadistica-
mente diferentes. De los 37 items que describen las
dimensiones: 16 son positivos y 21 son negativos (o
inversos).

La autora del instrumento de calidad de vida
(Ferrell) direcciono6 el proceso para ingresar los da-
tos recolectados después de la encuesta e hizo ajus-
tes a las preguntas: 1 a 4, 6, 13 a 20, 22, 24 a 29 y 30,

6 BARBARA K. Hass, Clarificacion e integraciéon de conceptos
similares de calidad de vida, Clinical Scholarship, 1999.
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esto significa que los 37 puntos quedaron con un
equivalente igual en la escala de promedios.

El bienestar fisico: al indagar sobre cada una de
las dimensiones o dominios se encontré que se ex-
plora en las preguntas 1 a 5 el promedio es de 20 en
los que estan afectados y de 50 para los que no estan
afectados.

El bienestar psicolbgico: para esta categoria co-
rrespondieron las preguntas de 6 a 21, el promedio
total corresponde un maximo de 160, un promedio
de 80 y en minimo de 16.

El bienestar social: se indaga en preguntas 22 a
30 y su promedio total es 45, los que estan afectados
califican de 0 a 35 y de 63 a 90 para quienes no estan
afectados.

El bienestar espiritual: se interroga en pregun-
tas 31 a 37, los que estan afectados califican entre o
a 28 y entre 49 a 70 los que no estan afectados.

RESULTADOS Y DISCUSION

Grafico 1
Distribuciéon de la muestra de los valores
medios por categoria de los grupos
comparados
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Con respecto a la calidad de vida en el aspecto
fisico (promedio de 25) de los cuidadores familiares
que conforman el grupo A, presentaron un prome-
dio que estd por debajo del promedio esperado que

es 25, mostrando que dicho grupo estd en un prome-
dio alto de presentar problemas fisicos. En cambio,
en el grupo B, el promedio esta por arriba del espera-
do, lo que indica la existencia de una tendencia baja
a presentar problemas de indole fisico.

De acuerdo con la clasificaciéon de la salud fisi-
ca, los resultados mostraron que la calidad de vida
del grupo A estd mas afectada que en el grupo B,
especialmente en manifestaciones de fatiga y alte-
raciones del sueno, lo que responde a la demanda
que se requiere cuando el familiar esta hospitaliza-
do. Los resultados son consistentes con estudios
como el realizado por Lara y cols. (2001)7, quienes
investigaron los principales problemas médicos,
sociales, laborales y econémicos que presentan los
cuidadores, enfatizando que el cuidador es un pa-
ciente oculto o desconocido que precisa de un diag-
ndstico precoz de su enfermedad y una accién in-
mediata para evitar que el deterioro sea irreversi-
ble. Los resultados mostraron que los sintomas fisi-
cos del cuidador, como respuesta probablemente a
la carga del cuidado, estaban relacionados con el
sistema osteomio-articular en més del 60.0% de los
casos revisados, seguido de los sintomas generales
con un 53.9%; el méas frecuente correspondi6 a las
artralgias con un 69.7%.

Ebersole y Hess, (1992)® citado por Pinto, Nati-
vidad y Sanchez, Beatriz, enfatiza la importancia del
conocimiento de la enfermedad y de los recursos dis-
ponibles que deberia tener el cuidador para poder
responder y saber como manejar la situacién de en-
fermedad y no complicarse al afrontarla; por eso, el
soporte social, profesional y el reconocimiento de la
familia, constituyen parte fundamental para generar
tranquilidad en las personas que asumen el rol de
cuidador.

7 Lara, Leydis y cols. "Sindrome del "cuidador" en una
poblaciéon atendida por equipo multidisciplinario de aten-
cion geriatrica", en Revista Cubana de Enfermeria, 2001;
17(2), p. 107-11.

8 EBERSOLE y Hess. "Valoracién del sistema de soporte
social". Citado por Pinto y Sanchez, ob. cit., 2000, p. 178.
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Bienestar psicologico

Grafico 2
Comparacion de grupos en relaciéon
con la calidad de vida en cuanto
al bienestar psicolégico
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La calidad de vida en el aspecto psicolégico en los
cuidadores familiares del grupo A mostré mayor afec-
tacion que el grupo B. (Promedio de 80).

Los resultados muestran que para los cuidadores
del Grupo A, en un alto porcentaje de ellos los facto-
res estudiados han representado efectos significati-
vos en su diario vivir y consideran que interfieren con
su bienestar psicolégico, con especial relevancia en
lo referente a lidiar con las cosas de su vida, y al ma-
nejo de la angustia y la ansiedad, con respecto al gru-
po B. Los dos grupos en general clasificaron su estado
psicolégico en término medio de afectacion.

Situaciones que resultan coherentes con lo plan-
teado por Pinto, Afanador y Sanchez (2000), quie-
nes exponen que el significado que cada persona le
dé a la experiencia que esta viviendo es importante,
porque dependiendo del angulo de donde vean su
vivencia, asi seran los sentimientos que estdn mane-
jando, aunque muchas personas expresan encontrar
un significado muy profundo al dar cuidado, lo cual
les hace sentirse tutiles e importantes.

Asimismo, un estudio cualitativo con cuatro
madres de ninhos con enfermedad crénica, compar-
tieron el significado que ellas asignaban a la enfer-
medad de sus hijos y expresaron que el abordar lo
relacionado al aprender a vivir con la enfermedad
cronica de sus nifios y a exteriorizar las preocupa-
ciones y suefios, ellas pueden aprender a vivir en su
situaciéon de cuidadoras®.

a4

Bienestar social

Grafico 3
Comparacion de grupos en relacion con la
calidad de vida en cuanto al bienestar social
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La calidad de vida en el bienestar social de los cuida-
dores familiares del grupo A mostré mayor afecta-
cion, en especial en la interferencia que la enferme-
dad y el tratamiento afecta las actividades del hogar.
Ambos grupos clasificaron su bienestar social gene-
ral en término medio de afectacion.

La dimension social puede afectar a los cuidado-
res por la falta de apoyo social, aislamiento, ajuste al
rol acostumbrado, carencia de recursos econémi-
cos, relaciones previas con el paciente y familia, afec-
cion en la funcion sexual, poco descanso, problemas
con el empleo, sentido de culpa y limitaciones
psicofisicas del cuidador; aspectos que pueden traer
consecuencias en el terreno individual, familiar y de
los propios cuidados que se proporciona a la perso-
na enferma, lo que altera la calidad de vida de los
cuidadores familiares.

Stajduhar y Davies (1998)* presentan las re-
flexiones de una familia que experiment6 cuidado
paliativo en casa a una persona con sida. El estudio
exploré la experiencia de la cotidianidad de familias
en este trance utilizando la teoria fundamentada. Los

9 Molleman., "Enfermedad crdnica: la experiencia de las
madres", en Pediatric Nursing (Pediatr Nurs), 1995 nov-dec;
21(6):503-7, 520-1, 574.

10 STAJDUHAR, K., y Davies, B. "Cuidado paliativo en casa:
reflexiones de una familia que experimentdé cuidado a
una persona con SIDA", en Journal of Paliative Care (J. Paliat
Care), 1998, Sumer. 14(2): 14-22.
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resultados concluyen que tal situacion se constituye
en una vivencia muy valiosa en relacioén con los sen-
timientos de diferente indole, como la intensidad, la
riqueza emocional y una experiencia poderosa que
enorgullece y enriquece al cuidador, a su vez que
genera rabia y desilusion.

Bienestar espiritual

Grafico 4
Calidad de vida en cuanto al bienestar
espiritual
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Con respecto a la calidad de vida en cuanto al bienes-
tar espiritual, (promedio de 35) los datos mostraron
que éste representa un potencial en los dos grupos
de cuidadores estudiados y es la categoria en donde
el grupo A tiene menos afectacion. Ambos clasifican
su bienestar espiritual como bueno.

Al comparar los grupos por item, encontramos
que en ambos grupos de cuidadores se presentaron
alteraciones del bienestar muy similares; en cuanto
al aspecto de esperanza, ambos grupos reportaron
sentir muchas esperanzas.

)

CONCLUSIONES

La investigacion ha resultado rica en aportes enfo-
cados a lo humano de los cuidadores, que son perso-
nas que prestan atencion y cuidado constantes y que,
sin embargo, nadie se interesa por cuidar a este ser
especial. Es importante tomar los resultados y desde
el abordaje de la enfermeria fortalecer el desempefio
efectivo del rol.

1. Al comparar la calidad de vida de los cuidado-
res familiares de ninos en situacién de enfermedad
cronica que estan hospitalizados, con la calidad de
vida de los cuidadores familiares de nifios en situa-
cion de enfermedad crénica que asisten a la consulta
externa, en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin
Bloom, se determiné que los dos grupos de cuidado-
res familiares, presentaron comportamientos afec-
tados en todas las categorias de su calidad de vida,
siendo significativamente afectados los bienestares
fisico y psicologico, medianamente afectados el so-
cial y con menor alteracion el espiritual que se en-
contré en un rango medianamente superior.

2. En la comparacion se determiné que el grupo
A se encuentra mas afectado en la calidad de vida
que el grupo B, en especial en los bienestares fisico y
psicologico; estas alteraciones responden a la situa-
cion de carga y estrés que genera tener un familiar
hospitalizado.

3. El bienestar fisico del grupo A esta mas afecta-
do que en el grupo B, sobre todo en manifestaciones
de fatiga y alteraciones del sueno, esto responde a la
especial demanda que se requiere cuando el nifio esta
hospitalizado. El grupo se clasifica con una salud fisi-
ca medianamente aceptable.

4. El bienestar psicoldgico del grupo A esta mas
afectado que en el grupo B, con especial relevancia
en lo referente a lidiar con la vida y al manejo de la
angustia y la ansiedad. Ambos grupos clasifican en
general su estado psicologico en término medio de
afectacion.
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5. El bienestar social esta significativamente méas
alterado en el grupo A, en especial en la interferencia
que la enfermedad y el tratamiento afectan las activi-
dades del hogar. Ambos grupos clasifican su estado
social general en término medio de afectacion.

6. El bienestar espiritual representa un poten-
cial en los dos grupos de cuidadores, es la categoria
donde el grupo A tiene menos alteraciones. Ambos
grupos clasifican su estado espiritual como bueno.

7. Estos resultados confirman la realidad de los
cuidadores de personas que viven en situaciéon de
enfermedad cronica, donde su calidad de vida se ve
afectada por la vivencia; la mayoria de los autores
consultados coincidieron en las consecuencias de
alteracion del bienestar, relacionadas con los cam-
bios en los estilos de vida, los roles, los sentimientos
que se generan, las relaciones y los apoyos como el
valor espiritual que es el que se refleja como el mas
significativo para no afectar su bienestar.
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8. La mujer adulta (cuidadoras familiares gru-
pos A y B) contintia ocupando un rol prioritario en
las tareas que se asocian al cuidado, a pesar que esta
funcién se ha incrementado en el quehacer del hom-
bre. La situacion ha sido preocupante, porque a me-
dida que crece la demanda de cuidado, ella ha tenido
una menor posibilidad de cuidarse por si misma o
por otras personas, experimentando mayores nive-
les de agotamiento y, por ende, la salud fisica en ge-
neral se ha visto afectada.

9. El hecho de que los cuidadores familiares de
ambos grupos se encuentren en la etapa adulta, sig-
nifica tener que desempenar diferentes roles, pues
estan en su méaximo de productividad y desarrollo
en su proyecto de vida. Esta condicion ha determi-
nado un factor vulnerable para vivir los efectos de-
vastadores del estrés, experimentar mas carga sub-
jetiva que objetiva y, por consiguiente, ubicarse en
un rango intermedio de manifestar afecciones psico-
légicas, al no sentir completamente control por las
cosas que les suceden en la vida y estar alterada la
satisfaccion que les genera la misma.
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