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RESUMEN

La presente investigacion “Calidad de vida en cuidadores familiares de
pacientes con esquizofrenia del centro Compartiendo por la Salud Mental”,
pretendié identificar los niveles de calidad de vida en los familiares
cuidadores de pacientes con esquizofrenia que asisten al centro de
“Compartiendo por la Salud Mental”, en el periodo 2020. La investigacién
es bésica, cuantitativa, no experimental y descriptiva.

La poblacion y muestra estuvo conformada por 30 cuidadores familiares de
los pacientes con esquizofrenia que son atendidos en dicho centro, que
cumplieron con los criterios de inclusion y exclusion respectivamente; el
tipo de muestreo fue no probabilistico por conveniencia. Para la recoleccion
de datos se empled la técnica de la encuesta y se hizo uso del instrumento
“Escala de Calidad de Vida WHOQOL-BREF”, validada en el Pert y
sometida a una prueba piloto en la localidad de Cajamarca para mejor
confiabilidad, junto a la aplicacion de una ficha sociodemogréafica. Los datos
fueron debidamente procesados a través del estadistico Excel, arribando a la
siguiente conclusion: Existe un nivel moderado de calidad de vida de los
cuidadores familiares de pacientes esquizofrénicos; también en sus

dimensiones el nivel de calidad de vida es moderado.

Palabras clave: Calidad de vida, cuidador familiar, esquizofrenia.



ABSTRACT

The present investigation "Quality of life in family caregivers of patients
with schizophrenia at the Sharing for Mental Health center”, aimed to
identify the levels of quality of life in family caregivers of patients with
schizophrenia who attend the "Sharing for Mental Health Center.”, In the
2020 period. The research is basic, quantitative, non-experimental and

descriptive.

The population and sample consisted of 30 family caregivers of patients
with schizophrenia who are cared for at said center, who met the inclusion
and exclusion criteria respectively; the type of sampling was non-
probabilistic for convenience. For data collection, the survey technique was
used and the instrument "WHOQOL-BREF Quality of Life Scale" was used,
validated in Peru and subjected to a pilot test in the town of Cajamarca for
better reliability, together with the application of a sociodemographic
record. The data were duly processed through the Excel statistic, reaching
the following conclusion: There is a moderate level of quality of life for
family caregivers of schizophrenic patients; also in its dimensions the level

of quality of life is moderate.

Key words: Quality of life, family caregiver, schizophrenia.
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INTRODUCCION

La presente investigacion “Calidad de vida en cuidadores familiares de
pacientes con esquizofrenia del centro Compartiendo por la Salud Mental”, tuvo
como objetivo identificar el nivel de calidad de vida que experimentan los
familiares cuidadores de los pacientes con esquizofrenia del centro “Compartiendo
por la Salud Mental”, en el afio 2020. Tomando en cuenta las dimensiones de la
calidad de vida: fisica, psicoldgica, social y ambiente.

Considerando que actualmente las enfermedades mentales, son una de las
problematicas mas frecuentes, pero las menos estudiadas en nuestra localidad. A la
fecha no existe una investigacion que aborde de manera directa el estudio con
pacientes psiquiatricos, mas especifico con pacientes diagnosticados con
esquizofrenia, ni mucho menos orientado al trabajo con sus familiares a cargo. Pues
como lo muestran diversos estudios, es la familia la que asume el rol de cuidador
principal, debido a que los centros especializados en salud mental y sobre todo en
Cajamarca, son de corte ambulatorio y estan centrados solo en trabajar con el
paciente, descuidando la labor y desgaste que implica cuidar a alguien con este
diagnoéstico que ademas perjudica su calidad de vida.

El informe de la investigacion consta de cuatro capitulos:

En el capitulo I: Problema de investigacion, se halla el planteamiento del problema,
enunciado del problema, objetivos generales y especificos; y la justificacion de la

investigacion.
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El capitulo I1: Marco Tedrico, contiene los antecedentes mas relevantes en torno a
la investigacion, las bases teoricas, definicion de términos basicos, la hipdtesis de

la investigacion y la operacionalizacion de variables.

En el capitulo I1l: Método de investigacion, se describe el tipo y disefio de
investigacion, la poblacion, muestra y unidad de analisis; asi como, el instrumento,
el procedimiento de recoleccion de datos y el analisis de datos; y las

consideraciones éticas.

El capitulo IV presenta el Analisis y discusion de resultados encontrados en la

investigacion.

Seguidamente se presentan las Conclusiones y Recomendaciones.

Finalmente, las referencias bibliograficas y los anexos utilizados.

12



CAPITULO I

EL PROBLEMA DE INVESTIGACION

13



1.1.Planteamiento del problema

Actualmente los trastornos psicéticos representan el mayor reto
clinico para la psicologia, pues estdn compuestos por una poblacién cuyas
necesidades de atencion, van en incremento. Este problema es representado
de forma importante por la esquizofrenia, la cual, “se halla entre las diez
enfermedades mas incapacitantes en todas las poblaciones, con una
prevalencia de 0,2 a 2%, afectando drasticamente la vida de la persona y su
entorno familiar y social inmediato” (Organizacion Mundial de la Salud,
2001). Enrelacion a la familia, es ella quien asume el cuidado constante que

el paciente necesita.

El cuidado familiar, surge como una modalidad terapéutica a raiz de
la llamada psiquiatria comunitaria, tras la segunda guerra mundial y es
puesta en practica en los afios sesenta, dando lugar a que el cuidado de
pacientes psicoticos esté a cargo de la comunidad. Si bien; esta modalidad
de atencion ha ayudado a los pacientes esquizofrénicos a convivir con sus
familias, a su vez, al haber ampliado su participacion en el tratamiento, los
ha “obligado” a asumir la responsabilidad de velar por el paciente, sin el
conocimiento, la informacién y las destrezas debidas para desempefiar
funciones como: ‘“coordinar sus actividades diarias, administrar sus
medicamentos, acompafiarlos a centros de salud, lidiar con sus
comportamientos problematicos y episodios de crisis, brindarles apoyo
social , pagar gastos, etc.” (Lauber et al., 2005; Schechtmant et al., 1996;
Bandeira & Barroso, 2005). “Ser cuidador desencadena una sucesion de

dafios fisicos y de salud (quejas somaticas, dolor crénico, cefaleas, variacion
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del ciclo suefio- vigilia, disminucion de la funcion inmune, mayor
inclinacion a enfermedades cardiovasculares, entre otras); asi como
problemas psiquicos (depresion, ansiedad, insomnio, etc.)” (Espin, 2009).
Del mismo modo, la conducta del enfermo suele crear cotidianamente
conflictos familiares, complicaciones laborales, dificultades econémicas y
deterioro de actividades sociales y de ocio (Bui, Han, Diwan, & Dao, 2018).
Todos estos factores van mermando cada vez mas la calidad de vida del

cuidador,

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (1998), la calidad de
vida es “la percepcion del individuo sobre su posicion en la vida dentro del
contexto cultural y el sistema de valores en el que vive y con respecto a sus
metas, expectativas, normas y preocupaciones” (p.71). Este concepto resulta
ser bastante amplio por los aspectos que incluye, tanto personales (salud,
autonomia, independencia, bienestar y satisfaccion con la vida) como
circunstanciales (redes de apoyo, servicios sociales, etc.). Aspectos que se
ven afectados al asumir el cuidado integral de una persona; ya que, la tarea
de cuidar tiene una influencia desintegradora en la de vida de los cuidadores,
“a medida que aumentan los cuidados brindados, aumentan también las
repercusiones en la calidad de vida del cuidador y cuanto mayor grado de
dependencia presenta el paciente, mas afeccion habra en la salud integral del
que lo cuida” (Sentis et al., 2009, p.61).

A nivel internacional, esta tematica es un fendbmeno descrito de
forma limitada. Uno de los hallazgos mas importantes es que, las

caracteristicas culturales modifican los niveles de calidad de vida. Las
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familias latinoamericanas suelen brindar con mayor frecuencia apoyo
directo a las personas enfermas, en comparacion con las familias estado
unidenses y europeas, lo que significa que la calidad de vida en paises
latinoamericanos es mas vulnerable (Leal, 2012). Asi mismo, “se estima que
mas del 50% de los cuidadores informales latinos dejan sus trabajos, por lo
que luego enfrentan problemas financieros” (Morais et al., 2012, p.61),
provocando desajustes en su ritmo de vida. Del mismo modo,
investigaciones hechas por Ribé (2014) evidencian que el cuidador presenta
una buena salud fisica pero una baja calidad de vida en la dimension social
(especialmente la que hace referencia a su vida sexual y redes de apoyo) y
psicologica (un tercio de los cuidadores presentan sentimientos negativos
como tristeza, desesperanza, ansiedad o depresion y casi la mitad refieren
no disfrutar de la vida).

A nivel nacional, los estudios sobre este problema también son
escasos. Como refiere el Ministerio de Salud (2014) “mas de 280 mil
peruanos sufren de esquizofrenia, el 62% tiene diagndstico definido y recibe
tratamiento; mientras que, el grupo restante no acude a los servicios de salud
y/0 no tienen acceso para ser tratado por un médico psiquiatra” (p.19). De
este modo, existe una presion significativa para la familia, la que se siente
responsable del cuidado integral del enfermo y las posibles recaidas que
pueda experimentar, cubriendo asi las necesidades que el paciente por si solo
no puede satisfacer y llevando ademas el peso del estigma social, sin recibir
remuneracion alguna ni apoyo total del estado, pues las politicas de salud

mental en el Peru carecen de implementacion, exponiendo a los cuidadores

16



a desarrollar cuadros de depresion, ansiedad y otras enfermedades por
falta de auto cuidado y por la situacion de estrés, temor, etc. que viven con

sus pacientes; dafiando asi, su calidad de vida (Solis, 2015).

Por otro lado, Cajamarca no es ajena a esta problematica. Un estudio
realizado por el Instituto Especializado de Salud Mental “Honorio Delgado
Hideyo - Noguchi” en 2003, afirma que, “la prevalencia actual de los
trastornos psiquiatricos en Cajamarca es de un 28%, siendo la esquizofrenia
la de mayor incidencia entre los trastornos psicoticos”. Al respecto, en una
entrevista en Radioprogramas (2012), el psiquiatra Edwin Santos Hurtado
manifestd que: “No se cuenta con alguna unidad especializada para tratar
los males mentales, por ello los pacientes deben ser referidos hasta el
hospital Larco Herrera en Lima, situacion que resulta por deméas costosa,
obligando a las familias a asumir esta responsabilidad de cuidado”. Pese a
la alarmante cifra y a que la familia simboliza claramente un factor protector
contra los problemas mentales, son escazas las investigaciones que abordan el
rol que la familia desempefia en el trayecto de la enfermedad, generando
desconocimiento en la poblacion cajamarquina y limitando las modalidades de
intervencion tanto al paciente como al cuidador familiar.

Este problema, ha sido presenciado por la investigadora, quien gracias a la
experiencia pre profesional en el trabajo con pacientes esquizofrénicos y sus
cuidadores familiares inmediatos (en la localidad de Cajamarca), ha logrado
identificar a través de la observacidn directa, que es la familia quien en
silencio se encuentra detras del problema, sufriendo un impacto a veces

mayor al del paciente (quien en ocasiones se encuentra enajenado de su
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realidad inmediata), experimentando estados de shock tras la noticia,
atravesando crisis constantes de ansiedad, estrés cronico, depresion,
somatizaciones, entre otras. Del mismo modo, los propios familiares han
compartido, a través de relatos vivenciales, su preocupacion al enterarse del
diagndstico y saber que es una enfermedad incurable y que, a partir de ese
momento, deben hacer cambios en su rutina de vida y ajustarla a lo repentino
de la situacién, asumiendo la responsabilidad del cuidado fisico, emocional
y econémico con el que no todos cuentan, sin estar informados ademas de
todo lo que le sucede al paciente y sin recibir tampoco el apoyo suficiente
del estado (no existe un servicio hospitalario y el personal profesional es
escaso).

Es primordial que el cuidador familiar no relegue su autocuidado a
un segundo plano, para que asi pueda desempefar positivamente su papel
de cuidador, su rol dentro de la familia y a su vez satisfaga sus necesidades
personales y sociales, con el objetivo de no lacerar la calidad de su vida.

Este problema local fue motivo de interés de la investigadora por lo
que se plante6 como objetivo identificar el nivel de calidad de vida de los
cuidadores familiares de pacientes con esquizofrenia del centro
“Compartiendo por la Salud Mental”, para poder aportar con sugerencias
sobre programas de prevencion y atencion a los familiares cuidadores.

Por las razones expuestas nace la siguiente interrogante:
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1.2. Formulacién del problema

¢Cual sera el nivel de calidad de vida en los cuidadores familiares de
pacientes con esquizofrenia que asisten al centro “Compartiendo por la

Salud Mental”?

1.3.0bjetivos

1.3.1. Objetivo general

Identificar el nivel de calidad de vida en los cuidadores familiares de
pacientes con esquizofrenia que asisten al centro “Compartiendo por la

Salud Mental”.

1.3.2. Objetivo Especifico

Identificar los niveles de calidad de vida de la dimension fisica de los
cuidadores familiares de pacientes con esquizofrenia que asisten al centro
“Compartiendo por la Salud Mental”.

Identificar los niveles de calidad de vida de la dimension psicoldgica de los
cuidadores familiares de pacientes con esquizofrenia que asisten al centro
“Compartiendo por la Salud Mental”.

Identificar los niveles de calidad de vida de la dimension social de los
cuidadores familiares de pacientes con esquizofrenia que asisten al centro
“Compartiendo por la Salud Mental”.

Identificar los niveles de calidad de vida de la dimension ambiente de los
cuidadores familiares de pacientes con esquizofrenia que asisten al centro

“Compartiendo por la Salud Mental”.
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1.4 Justificacién

La investigacion se ubica en la linea Bienestar, Desarrollo Social,
Familiar, Laboral y Escolar de la Universidad Privada Antonio Guillermo

Urrelo.

La experiencia de miembros familiares con pacientes
esquizofrénicos; asi como, la escaza comprensién hacia las necesidades
existentes de los mismos, es poco estudiada a nivel nacional y a nivel local

existe un vacio.

Es por estas razones que la investigacion, a nivel teorico, es
importante porque aportara cimientos de esta problematica a nivel local, con

datos empiricos.

A nivel practico, sera un aporte significativo en el abordaje dual
paciente-familia, puesto que, los resultados que se encuentren serviran a
psicologos, profesionales de la salud y a todo el personal que se vea
involucrado en este tipo de atencidn a pacientes con este diagndstico y a los
familiares; para recomendar, sugerir, prevenir e intervenir no solo con los
pacientes sino también con su circulo primario de apoyo; es decir con su
familia. Asimismo, servird como base para la creacion, formulacion e
implementacion de manuales, planes, programas y proyectos psicosociales,
a nivel de autoridades locales y nacionales de instituciones involucradas en

la salud mental.
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CAPITULO II

MARCO TEORICO
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2.1. Antecedentes de investigacion

2.1.1. A nivel Internacional

Diaz (2015) realiz6 la investigacion “Valoracion y andlisis de la
calidad de vida en el cuidador principal de personas con esquizofrenia”, con
el objetivo de analizar los componentes que determinan la calidad de vida
en el cuidador principal de pacientes con esquizofrenia; para ello utiliz6 una
muestra premeditada o intencionada, en un estudio metodolégico tipo
mixto; arribando a la siguiente conclusion: Existe una puntuacion muy baja
en cuanto a la dimension psicologica de la calidad de vida, evidenciandose
una mayor carga existente en el rol principal que desempefia la mujer dentro
de la asuncion del cuidado del integrante enfermo, en comparacion a los
demés miembros familiares.

Ribé (2014) en su investigacion: “El cuidador principal de pacientes
con esquizofrenia calidad de vida, carga del cuidador, apoyo social y
profesional”, tuvo como objetivo inspeccionar la calidad de vida y la carga del
cuidador principal de pacientes con esquizofrenia del centro de salud mental
para adultos en Sannt Andreu. El disefio establecido fue cuantitativo
descriptivo, transversal y correlacional, utiliz6 un muestreo probabilistico,
que dio como resultados que la persona a cargo del paciente experimenta
una baja calidad de vida, sobre todo en la dimension social y psicoldgica,
siendo la salud fisica la menos afectada. De la misma manera una tercera
parte de la poblacion experimenta sentimientos perjudiciales, dentro de los
que destacan la ansiedad y depresion. Finalmente hallé que la mitad de los

evaluados no tiene un disfrute adecuado de su vida.
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Mendoza, Olvera y Quinto (2014) realizaron la investigacion:
“Calidad de vida del cuidador primario de pacientes con dependencia
grave”, teniendo como objetivo valorar la calidad de vida del cuidador
primario de pacientes con un grado de dependencia grave, del “Centro de
Rehabilitacion Integral de Querétaro”. La metodologia empleada fue
correlacional descriptiva, la poblacién fue seleccionada en un muestreo
probabilistico por conveniencia y el instrumento utilizado fue la escala de
valoracion de la calidad de vida del cuidador de Maryory Gordon de 73
items. Obteniendo como resultado general que un 59.6% presentan una mala
calidad de vida, siendo factores predisponentes el tiempo de cuidado y la
edad del cuidador.

Cogollo (2013) realizé la investigacion “Sobrecarga y Calidad de
vida de cuidadores informales de pacientes con Esquizofrenia en dos
Instituciones Psiquiatricas privadas en Cartagena 2013”. El objetivo fue
determinar la relacion entre calidad de vida y sobrecarga de cuidadores
informales de pacientes esquizofrénicos en dos instituciones privadas de
psiquiatria en Cartagena en el 2013. El estudio fue observacional
transversal, utilizando una muestra de 127 cuidadores y dando como
resultado que la sobrecarga experimentada a raiz del cuidado es alta y que

afecta directamente la calidad de vida y nivel de satisfaccion del cuidador.

Caqueo, Gutiérrez, Ferrer y Fernandez (2012) en su estudio “Calidad
de vida en pacientes con esquizofrenia de ascendencia étnica aymara en el
norte de Chile”, el objetivo fue comparar la calidad de vida de pacientes

esquizofrénicos con ascendencia aymara en relacion a pacientes con
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descendencia no originaria. La muestra estuvo conformada por 45 pacientes
atendidos en el &rea de Salud Mental de Arica. Para ello se utilizo la Escala
de Sintomas Positivos y Negativos (PANNSS) y el Cuestionario Sevilla de
Calidad de Vida (CSVV). Dando como resultados que no existe diferencias
significativas en las dimensiones de calidad de vida en funcion de la étnica.
Asi mismo, los resultados encontrados evidencian que la valoracion positiva
que los pacientes hacen de su calidad de vida, se asocia el apoyo que
perciben de sus cuidadores, lo que a su vez se puntla como una mejor
adherencia al tratamiento.

Merino (2011) en su estudio “Calidad de vida en cuidadores
familiares de personas con enfermedades cronicas”, con el objetivo de
determinar la calidad de vida de cuidadores familiares de personas con
enfermedades cronicas, el estudio fue de tipo descriptivo comparativo y de
corte transversal, con una muestra de 100 familiares, dividas en dos
grupos: el grupo A (familiares de pacientes hospitalizados) y el grupo B
(familiares de pacientes ambulatorios). Utilizando para la recoleccion de
datos, la escala de Calidad de Vida (QQL). Obteniendo como resultado
que el grupo A es el mas afectado y propenso a presentar una alteracion
psicoldgica en comparacion al grupo B. Detallandose los siguientes
puntajes: En la dimensidn fisica el grupo A obtuvo un 27% mayor al 20 %
del grupo B. En cuanto a la dimension Psicoldgica, el primer grupo obtuvo

un 32 %, diferente al grupo B quienes obtuvieron un 14 %.
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2.1.2. A nivel Nacional

Pérez (2016) en el estudio, “Calidad de vida y satisfaccion de los
cuidadores principales en pacientes esquizofrénicos en el Instituto de Salud
Mental Noguchi, 2016”. A fin de determinar la relacion entre calidad de vida
y satisfaccion del cuidador de pacientes con esquizofrenia, atendidos en el
Instituto Nacional de Salud Mental Hideyo Noguchi INSM-HDHN, trabaj6
con una muestra de 80 familiares cuidadores de pacientes con diagndstico
esquizofrénico atendidos en el periodo 2016 en el area de emergencia del
instituto en mencion, seleccionados a través de un muestreo no
probabilistico por conveniencia y cumpliendo los criterios de inclusion y
exclusion previamente establecidos. El disefio de estudio fue de tipo
correlacional con enfoque cuantitativo. Para la recoleccion de datos se
utilizd dos instrumentos el de Satisfaccion (validado en el Hospital
Cayetano Heredia en el 2014) y el Cuestionario de la Calidad de Vida
(WHOQOL-BREF/ WHOQOL -2007). Los resultados obtenidos mediante
la prueba de Rho de Sperman, permiten corroborar la hipétesis formulada:
Existe relacion entre la satisfaccion y la calidad de vida de los cuidadores
principales de pacientes esquizofrénicos que asisten al INSM — HDHN en
el 2016. Asi mismo. en relacion a la variable calidad de vida, se evidencia
que la mayoria de cuidadores presenta un nivel regular de calidad de vida,
denotada estadisticamente por un 56.25%, seguido por un 36.25%
pertenecientes a una baja calidad de vida y finalmente un 7.50%

correspondiente a una buena calidad de vida.
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Loépez (2013) realiz6 la investigacion “Calidad de vida en
cuidadores informales de adultos mayores con enfermedades cronicas del
hospital nacional Guillermo Almenara Irigoyen”. Estableciendo como
objetivo, determinar el nivel de calidad de vida de cuidadores informales de
adultos mayores diagnosticados con enfermedades cronicas. La
metodologia empleada fue observacional, el tipo de estudio cuantitativo y
de corte descriptivo. La muestra estuvo constituida por 52 cuidadores
informales. Los instrumentos empleados fueron el Test de indice de Barthel,
cuestionario SF -36 de la calidad de vida y la escala de Zarit. Concluyendo
en que la mayoria de cuidadores presentaban una buena calidad de vida de
forma global. Sin embargo, la dimension psicologica fue la mas afectada,
puntuando por debajo de lo esperado, ubicandose en un nivel medio.

Quispe y Telles (2013) realizaron la investigacion “Dependencia de
la persona con cancer y calidad de vida del cuidador familiar HNCASE —
ESSALUD, AREQUIPA 2013”, cuyo objetivo fue determinar la relacion
existente entre la calidad de vida del cuidador familiar y el nivel de
dependencia de los pacientes con cancer. El estudio fue descriptivo, de
disefio correlacional y corte transversal. Empleando una poblacion
oncolégica conformada por 103 pacientes y sus cuidadores respectivos.
Utilizando como instrumento el cuestionario de calidad de vida (QOL) y el
indice de Barthel. Obteniendo como resultado que un 43.69% posee calidad
de vida regular, asi mismo se ha comprobado que existe relacién entre el
nivel de dependencia del paciente con la calidad de vida del cuidador; a

mayor dependencia, mayor deterioro de la calidad de vida.
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Vasquez (2012) realiz6 la investigacion “Calidad de vida del
cuidador familiar en pacientes con Alzheimer, Barrios Altos-Cercado de
Lima”, con el objetivo de describir la calidad de vida de personas con
Alzheimer en Barrios Altos, el estudio fue de tipo descriptivo, conformado
por 100 cuidadores familiares, seleccionados de forma aleatoria; el
instrumento empleado fue la Escala de Sobrecarga de Zarit. Concluyendo
que la calidad de vida del cuidador es inadecuada debido a los diferentes

cambios que demanda su rol de cuidador.

2.1.3. A nivel Local
A nivel local no existen antecedentes sobre la problematica en

estudio.
2.2. Bases tedricas

2.2.1. Calidad de vida

La preocupacion por hablar de calidad de vida, ha surgido ya desde
tiempos remotos. Asi mismo, la evolucion del término ha pasado por
diferentes etapas. En primera instancia aparece mencionado dentro de las
disputas publicas relacionadas al medio ambiente y asociadas a las
condiciones de vida urbana, desencadenadas por la industrializacion social,
aumentando notoriamente el interés por conocer mas sobre el bienestar
humano. No obstante, el surgimiento del concepto como tal y la inquietud
por su medicién técnica y metodoldgica, es relativamente reciente.

Es en la década de los 60 donde la idea empieza a crecer,
popularizandose después de la segunda guerra mundial, gracias al aporte de

investigadores  soci6logos  norteamericanos, quienes  recopilaron
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informacidn sobre la percepcién de las personas desde dos posturas: si
tenian buena vida y si sentian seguridad financiera. Posteriormente la década
de los ochenta se convertiria en el despegue definitivo del término, gracias
a su publicacién, por la primera revista monogréafica Estado Unidense
“"Social Indicators Research” en contribucion con la “Sociological
Abstracts”, ampliando la perspectiva teorica y metodologica. Surgiendo asi,
desde las ciencias sociales la necesidad de validar esta realidad con datos
objetivos, iniciandose el desarrollo de indicadores estadisticos que permitan
medir hechos y datos relacionados al bienestar social de una poblacion.
“Dichos indicadores tuvieron su propia evolucion siendo en un primer
momento referencia de las condiciones objetivas, de tipo economico y
social” (Campbell, 1976). Para posteriormente, evaluar aspectos subjetivos,
que buscaban “senalar las diferencias entre nivel de vida - bienestar y
recursos que un sujeto posee y de los que puede hacer uso y la valoracion
personal y por tanto subjetiva, que dichos sujetos hacen de esos bienes y
recursos” (Arostegui,1988). Cobrando especial importancia el aspecto
psiquico de cada individuo dentro del concepto calidad de vida. Pasando de
un concepto con mirada socioldgica hasta la actual vision psicosocial, la que
incluye los dos aspectos mencionados anteriormente: objetivos y subjetivos

(Gonzélez, 2009).

2.2.1.1. Definicién conceptual

Actualmente, aun existe una falta de consenso sobre la definicion del

constructo y su evaluacién. Pueden citarse mas de cien definiciones del
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término “Calidad de vida” (Schalock & Verdugo, 2003). Sin embargo, una
de las més importantes y pioneras en este campo es la emitida en Ginebra,
durante el Foro de Salud Mundial por la OMS (1998), quien acufio el
término como: “La percepcion que un individuo tiene de su lugar en la
existencia, del contexto de cultura en el que se desenvuelve y del sistema de
valores en los que vive, en relacién con sus objetivos, expectativas, metas,
normas y preocupaciones”. Es a partir de esta definicion que se han ido
desglosando mas propuestas, resaltando las siguientes:

“La calidad de vida es un proceso de bienestar general, consecuente
de la formacion de las capacidades del ser humano. Tiene aspectos
subjetivos y aspectos objetivos. En su impresion subjetiva incluye el
bienestar fisico, psicologico y social; incorporando aspectos intimos como
la confianza, expresion emotiva y seguridad. Por otro lado, como aspectos
objetivos, incluye el bienestar material, las relaciones solidarias con el
entorno social, fisico, con la sociedad y el aspecto fisico observados”
(Ardila, 2003, p.163).

Para Fernandez y Macia (1993) la calidad de vida esta relacionada a
un adecuado nivel de salud fisica y mental; asi como, el acceso a servicios
béasicos de calidad (salud, educacion, vivienda) y al grado de autonomia,
estabilidad econdmica, 6ptimas relaciones sociales, plenitud y oportunidad

de aprender cosas nuevas.

Después de haber realizado un analisis de las definiciones
presentadas y tomando en cuenta el aporte de los autores en mencién. Para

la investigacion se asume la definicion emitida por la OMS (1998) junto al
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conglomerado de aspectos objetivos y sobre todo subjetivos que componen
el término “Calidad de vida”. Entendiéndose, por tanto, como una
percepcion particular, Unica y original propia de cada individuo, respecto al
estado de satisfaccion, alegria, bienestar y plenitud que experimenta en las
diferentes etapas de su vida, de acuerdo al alcance de determinadas
condiciones (fisicas, mentales, emocionales, sociales, familiares y
ambientales), que cataloga como favorables o desfavorables en funcién al
cumplimiento de sus expectativas y en relacién al contacto armoénico que

establece con el medio externo en el que coexiste.

2.2.1.2. Caracteristicas de la Calidad de Vida

Para Alvidrez (2008), calidad de vida se compone de las siguientes
caracteristicas:
- Concepto subjetivo: La calidad de vida esta dada en funcion al analisis
intrinseco que cada persona hace sobre su propia vida, al grado de
disfrute y satisfaccion que experimenta internamente.
- Concepto multidimensional: Para evaluar las conductas, estados y
capacidades, resulta necesario establecer ciertos criterios, a través de
dimensiones, que exploren las areas mas importantes del individuo:
fisica, psicologica, social y ambiente.
- Concepto holistico: Los dominios de calidad de vida incluyen todas las
areas biopsicosociales de un individuo; es decir, estudian al ser humano
como un todo.

- Concepto dinamico: Calidad de vida es un fendmeno cambiante, asi las
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metas, expectativas, normas, inquietudes e intereses de la persona pueden
variar en el tiempo y en funcién a las condiciones de vida.

- Interdependencia: Todas las dimensiones o aspectos del ser humano
estan interconectados; es asi que, un dafio en alguna esfera siempre va a

repercutir en otra.

2.2.1.3. Modelos de la Calidad de Vida

Borthwick (1992) propone tres modelos, los cuales han sido

complementados por Felce y Perry (1995), quienes despues de estudiarlos,

realizaron un conglomerado, llegando a establecer como definitivos los

siguientes:

Modelo tipo | (objetivo). - “La calidad de vida entendida como las

condiciones de vida del individuo”. Para este modelo la calidad de vida
tiene una Optica netamente objetiva; es decir, la persona solo

experimenta una buena vida si posee bienestar material.

Modelo tipo Il (Subjetivo). - “La calidad de vida entendida como la

satisfaccion experimentada por la persona con dichas condiciones de
vida”. - En este modelo se trabaja con informacion puramente subjetiva;
es decir, con el conjunto de pensamientos, sentimientos, cogniciones y
afectos internos que el sujeto posee de su propia vida. No obstante,
Holland (1989) manifiesta que, “una definicion de calidad de vida que
ignora las condiciones objetivas no provee de una adecuada garantia
para los intereses de la gente con mayores desventajas 0 mas
vulnerables”. Sugiriendo asi, la creaciéon de un modelo alternativo que

abarque tanto los aspectos de caracter subjetivo como objetivo.
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Modelo tipo Ill (objetivo / subjetivo). - “Modelo de calidad de vida

entendida como la combinaciébn de componentes objetivos y
subjetivos”. Este modelo estipula la combinacion de factores internos,
intrinsecos y factores externos como condiciones ambientales y
materiales. La interpretacion que se hace es la siguientes: “si se cuenta
con mayores condiciones favorables; la percepcion de la calidad de vida
mejora, pues la persona se siente mas satisfecha, plena y feliz”.

Modelo tipo 1V (Obijetivo, satisfaccion personal y valores personales).

- “Calidad de vida como la combinacion de las condiciones de vida
y la satisfaccion personal ponderadas por la escala de valores,
aspiraciones y expectativas personales”. En este ultimo modelo, se
expande la visién de la calidad de vida, determinandola por la suma de
tres factores: condiciones objetivas, satisfaccion y valores personales,

los cuales interactian entre si al momento de evaluarla.

2.2.1.4. Dimensiones de la Calidad de Vida

Para una mejor medicion de la calidad de vida, la OMS (2007), ha

desglosado el concepto en cuatro dimensiones, detallando cada una de ellas,

de la siguiente forma:

Dimension fisica: Es la percepcion de la salud fisica que cada individuo
hace, denotada en su mayoria por la ausencia de enfermedad, accesos
adecuados a los servicios sanitarios, uso de medicamentos, atencion y
abordaje inmediato de males y dolencias, prevencion de la cronicidad de

enfermedades (en caso se llegasen a presentarse); asi como, el buen
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pronostico y la adherencia al tratamiento. Es evidente que estar sanos es

tener una mejor calidad de vida.

Dimension psicolégica: En lineas generales, esta referido al equilibrio
interno compuesto por el aspecto afectivo y cognitivo. De forma més
detallada, hace referencia al conjunto de conductas, actitudes,
comportamientos y respuestas emocionales tales como el miedo,
ansiedad, ira, tristeza, desagrado percibidos por cada sujeto frente a
algun acontecimiento importante que puede ser una noticia, accidente,
pérdida; es decir, a la forma de reaccionar frente a algin suceso y que
esta dada por las creencias, normas, valores convicciones y patrones

personales.

Dimension social: Hace alusion a los componentes interpersonales
como proveedores de una buena calidad de vida. Dentro de los cuales se
encuentran las relaciones personales positivas y estables, empezando por
la primera institucion social: la familia. Posteriormente se evaltan los
lazos establecidos con el grupo de pares, el desempefio de roles sociales
y la percepcién de las diferentes redes de apoyo como la comunidad,

instituciones, centros, etc. Todos ellos como parte importante de apoyo.

Dimension ambiente: Referida a todas las condiciones favorables
pertenecientes al entorno o medio en el cual se desenvuelve una persona,

tales como: factores culturales, ecoldgicos y socioecondémicos.
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2.2.1.5. Teorias relacionadas con la Calidad de vida

- Teoria Gestalt

El constructo calidad de vida estd intimamente ligado al aspecto
subjetivo y por ende perceptivo. Desde este enfoque se pretende dar una
explicacion a la calidad de vida como un acto de percepcién del entorno.
Sosteniendo que, a mayor percepcién positiva; mayor calidad de vida. Por
ello, el nivel de vida de un individuo, mejoraria si este logra “darse cuenta”
(Ginger & Ginger, 1993) de como va viviendo las diferentes etapas de su
vida, centrado en el “aqui y ahora” (Castafiedo, 1986, p.69), en los diversos
ambitos en los que interactta. Asi un individuo puede ser mas consciente
de larealidad que atraviesa y hacerse responsable de si mismo, de sus actos
0 acciones y de modificar su entorno para estar en armonia con su medio
ambiente y vivir bien.

Otro aporte importante desde esta teoria es que la calidad de vida
esta sujeta a la satisfaccion de necesidades o cominmente llamadas por su
creador Fritz Perls como Gestalt, explicando que, el organismo trabaja
sobre preferencias, sobre necesidades inmediatas, sobre prioridades que
busca satisfacer, y al hacerlo se siente mejor consigo mismo, lo que

aumenta su calidad de vida (Perls,1975).

Se puede evidenciar entonces que, desde este margen tedrico, un
individuo determina su calidad de vida como positiva o negativa debido a la
percepcion oOptima que tenga de la misma, la que esta guiada por la
capacidad de autoconciencia de si mismo y la plenitud de los eventos

sucedidos en su vida, que van de la mano de la satisfaccidén de Gestalt.
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- Teoria Sistémica:

Desde una mirada sistémica, la palabra calidad de vida ha estado
muy presente dentro de la praxis y literatura conocida como ecosistema
familiar, la cual plantea que la calidad de vida gira en torno a dos ejes: uno
de orientacién individual, que tendria que ver con las caracteristicas de cada
miembro de la familia que inciden en el grupo familiar como totalidad; y
otro de orientacion familiar, més sistémico, en el cual los factores o variables
personales inciden en la unidad familiar como un todo. De esto modo, ambos
niveles, individual y familiar, interacttan a la hora de explicar y predecir la

calidad de vida (Zuna, Turnbull & Summers, 2009).

Mientras que, en otras teorias (psicoanalisis, cognitivo conductual y
humanista) la unidad de andlisis es el individuo; en la Teoria Familiar
Sistémica la unidad de andlisis es el grupo o sistema, en el cual ni la persona
ni los problemas existen en un vacio, sino que ambos estan intimamente
ligados a sistemas reciprocos mas amplios, en los que el principal es la
familia (Bowen, 1998). Bajo esta postura, la valoracién de la calidad de vida
estaria dada por la influencia de los grupos sociales con los que un individuo
interactua, empezando por su grupo familiar. “La familia es pues uno de los
contextos mas importantes para cualquier individuo, debido a que
frecuentemente se va a pasar mas tiempo con ella que con otras personas y
es en su seno donde se recibe apoyo de modo recurrente” (Verdugo &
Vincent, 2004). Gracias a esta interaccién, cada accion en un integrante es
capaz de modificar la vida de su grupo mas cercano y viceversa, “toda

modificacidn de un elemento del sistema entrafa la modificacion de todo el
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sistema familiar y dicha modificacion del sistema conlleva consecuencias
para cada elemento” (Bertalanffy, 1968), por ello la calidad de vida varia en

funcién a los cambios que se realicen en el contexto familiar.

Por otro lado, este enfoque resalta también las etapas del ciclo vital
familiar, por considerarlas modificadoras de la calidad de vida. Cada ciclo
va produciendo variaciones en cuanto al momento en que tienen lugar los
cambios de una etapa a otra; en ella, se observaran periodos de equilibrio y
adaptacion y otros periodos de desequilibrio y cambio (Knapp, 2004) que
en su proceso van reajustando los niveles de calidad de vida, hasta llegar a
la progresion creciente de complejidad del desarrollo familiar.

En este punto, es importante resaltar los llamados “ciclos
alternativos”, los cuales, por su caracter repentino, causan mayor
desestabilizacion en la unidad individual y familiar, cegando los
mecanismos de respuesta para afrontarlos. Como, por ejemplo: la
separacion, muerte prematura o la repentina aparicion de una enfermedad
cronica en alguno de los integrantes (Ochoa, 2008). Hablando de esta ultima,
tener dentro de la familia un integrante con alguna enfermedad, provoca que
la familia se encuentre sometida no solo a una presion interna, originada por
la evolucion de sus propios miembros y subsistemas, sino también a una
presidn externa, originada por los requerimientos sociales. Obligando a que
la unidad familiar desempefie nuevas funciones y su relacion de poder sean
asumidas por otros miembros, estableciendo nuevos limites, redistribuyendo
los roles y desarrollando nuevas habilidades de comunicacion y

negociacion, para conseguir que el sistema familiar se adapte a la nueva
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situacion con el fin de mantener la continuidad; sin embargo, en ocasiones,
estos requerimientos pueden conducir a la familia a sobrecargarse,
experimentando asi un cambio negativo en su calidad de vida, pues es
evidente que un gran nimero de familias carecen de los mecanismos
necesarios y de los recursos para hacer frente a dicha situacién, dando lugar
a la manifestacion de pautas o sintomas disfuncionales (Minuchin, 2009). El
sintoma es un fragmento de conducta espontaneo e incontrolable para la
persona que tiene valor de conducta comunicativa en el sistema familiar y
suele situarse en las dificultades y crisis a las que son sometidos los sistemas
familiares en su devenir familiar. “Toda conducta es comunicacion y toda
comunicacion afecta a la conducta” (Watzlawick, 1985), por tanto, el
sintoma en uno de los miembros tiene profundos efectos sobre el resto y
para comprenderlo, se debe comprender no solo al portador sino también al
sistema familiar, ya que el sintoma cumple la funcion de mantener el
equilibrio dentro de la familia (Cibanal, 2006; Minuchin,2009). Asi, el
sistema familiar es considerado un sistema abierto que serd permeable a las
influencias del medio, siendo vulnerable a caer en constante conflicto yala
vez flexible a las transformaciones de todos sus miembros, buscando la

autorregulacion para preservar el equilibrio y su permanencia en el tiempo.

Conocer lo anterior es fundamental para afirmar que, debido a todos
los procesos y estadios que atraviesa una persona dentro de su circulo
primario de apoyo, resulta inevitable que un evento o suceso ocurrido dentro
de ella, no comprometa areas importantes en su desarrollo como su salud

fisica y mental, sus labores u ocupaciones, sus rutinas, sus habitos, su
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estabilidad econdmica, entre otros; dando como resultado una deteriorada
calidad de vida. Cada episodio vivido y cada hecho o suceso ocurrido en
algln integrante de la familia no solo genera un impacto menor 0 mayor en
la vida del mismo, sino también en la de los demas miembros que conforman
su familia. En este sentido, parece relevante estudiar la calidad de vida no
solo en el individuo sino en todo el sistema, pues las repercusiones
desencadenadas de conductas inadecuadas, estan presentes en todos.

En suma, el enfoque sistémico brinda una mirada méas global,
cambiando el esquema tradicional. Centrandose en evaluar la interaccion
constante que un individuo realiza con su medio social, empezando por su
unidad familiar, la cual ejerce poder sobre sus integrantes y estos a su vez
ejercen dominio sobre su familia, modificando asi el estilo y calidad de vida
en ambos. De esta manera se plantea la posibilidad de abordar el panorama

total de la calidad de vida como un todo social y no solo individual.

- Teoria de la pirdmide de necesidades seqgun Maslow

Para Abraham Maslow, la “vida con calidad” o cominmente
conocida como calidad de vida, “estd determinada por la interaccion
dinamica entre la persona, sociedad y el habitat e igualmente por la
satisfaccion de los deseos o necesidades” (Maslow, 1982, p.398). Segun
Maslow, una “necesidad” es definida como la falta o anhelo de algo. De ella
se desglosan dos tipos: una necesidad fundamental y otra derivada. La
primera se define como el anhelo de algo de caracter primordial, vital o

esencial, para garantizar la salud e integridad fisica y mental del ser humano;
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mientras que, la segunda hace alusion a las necesidades cuya importancia
no es vital pero si necesaria. La realizacion ambas, da lugar a la homedstasis
Cannon (1939) o equilibrio interno del ser humano. Para tener una mejor

vision de ello, Maslow realizé una jerarquia de necesidades:

s .\\
V4

/Z/\I ecesidad ™

/ de

/
,/ auntorrealizacidn

s Necesidad \
De estma \
*,

/ Necesidades sociales \

/ Necesidades de seguridad \

/ Necesidades fisiologicas \\
Tomada de: Investigacion sobre envejecimiento y calidad de vida.

Universidad de las Américas. Puebla. 2004

Segun esta piramide todas las necesidades del ser humano estan
organizadas y jerarquizadas de forma tal, que se van cubriendo desde
aquellas orientadas hacia la supervivencia, hasta las que se orientan hacia el
desarrollo personal (fisioldgicas, seguridad, afiliacion, reconocimiento,

autorrealizacion).

Desde esta dptica, la calidad de vida se define como la satisfaccion
que experimenta una persona tras haber logrado cumplir una necesidad. Y
estd dada por el grado de placer obtenido con un minimo de recursos
alcanzados (Forattini, 1991) en la realizacion de necesidades inherentes
(fundamentales o primarias) y necesidades adquiridas (secundarias o
derivadas), que surgen en las diferentes areas fundamentales del ser humano

como la fisica, psicoldgica, social, material, estructural y de actuacion.
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- Teoria del Bienestar

Esta teoria refiere que la calidad de vida esta incompleta si no se
habla de bienestar. Para este enfoque: a mayor bienestar, mejor calidad de
vida. Es asi que, “centra su atencion en el desarrollo de las capacidades y el
crecimiento personal, apuntando a un funcionamiento positivo, ya que si el
individuo se siente bien consigo mismo y su entorno, serd mas creativo y
productivo y alcanzard mejores niveles en su calidad de vida” (Matalinares,
Diaz, Raymundo, Baca, Uceda & Yaringafio, 2016). Asi mismo, dentro de
la amplitud del concepto bienestar, existen dos ramas importantes, el
bienestar material y subjetivo. El primero se percibe de la obtencion material
de bienes, el cual hace referencia a mercancias o recursos que controla una
persona y el segundo de la obtencion subjetiva referida “a los pensamientos
y sentimientos de las personas acerca de su vida y a las conclusiones
cognitivas y afectivas que ellos alcanzan cuando evalian su existencia”
(Cuadra & Florenzano, 2003). De este modo la calidad de vida no solo esta
relacionada directamente al bienestar que experimenta una persona con la
obtencién de los recursos materiales sino ain mas con la satisfaccion y
felicidad, que nota de manera subjetiva al haberlos alcanzado.

Segun este enfoque, la calidad de vida estaria sujeta al bienestar que
percibe una persona dentro de los diferentes ambitos de su vida, ya que, al
no ser asi, este experimentaria un considerable deterioro en su calidad de

vida.

Una vez realizada la evaluacién del aporte que cada teoria brinda en

torno al concepto calidad de vida; es preciso recalcar que para el presente
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estudio se ha dejado de lado la mirada individualista de dicho término la
cual instaura una idea mucho mas personal, catalogandola como una
variable aislada, lo que limita su campo de estudio olvidando factores
importantes como el medio social. Es por ello, que se considera mas
acertado tomar como principal el enfoque planteado desde la Teoria general
de los Sistemas, el cual se alinea mejor con los objetivos que se persigue
dentro de esta investigacién, sustentando que, la calidad de vida esta dada
en niveles mucho mas amplios y se debe analizar en su totalidad y no solo
ser vista desde el individuo como ente aislado sino como un todo
perteneciente a un sistema, que se encuentra en constante interrelacién con
su medio externo, empezando por su circulo primario de apoyo: su familia.
Por ende, cada cosa que le suceda a un integrante va a repercutir en todo el
conjunto familiar y viceversa. Razon demas para aceptar que la calidad de
vida no esta dada en un solo nivel unitario sino de manera global une puntos
a los que estamos conectados, dando y cediéndonos a la vez el poder de
modificar la calidad de vida de los demas, asi como modificando la nuestra
en funcion a lo recibido del medio sistémico.

Asi esta teoria sirve para explicar que el simple hecho de pertenecer
a una unidad familiar bastaria para saber que una crisis como el cuidar a un
miembro familiar, desencadena una serie de consecuencias Yy
responsabilidades modificando el estilo y habitos de vida, perjudicando a
su vez areas importantes del desarrollo integral de una persona lo que
hace que la percepcion de su calidad de vida se vea mermada y deteriorada

en grados mayores, muchas veces imposibilitando al miembro familiar. Esto
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se refuerza con los estudios encontrados donde la calidad de vida de
cuidadores familiares es pobre en comparacion de quienes no lo son
(Barrowclough, Tarrier & Johnson citados por Leiderman, 2013).

Por esa razon resulta imprescindible estudiar al cuidador familiar
como unidad sistémica, para que de esta manera se lo perciba no solo como
ente generador de la enfermedad sino en un sentido mucho més profundo
como ente clave en la recuperacion del paciente, logrando que la calidad de

vida en paciente y cuidador sea positiva.

2.2.1.6. Calidad de Vida relacionada con la Salud Mental

Hablar de “Calidad de Vida” en el &mbito de la salud mental, implica
primero hablar de la salud en general. Segun Urzlta y Caqueo (2012) el
concepto CV en salud, es relativamente reciente. Ha tenido su maximo
apogeo desde la década de los 90, surgiendo con el interés de estudiar la
calidad de vida en los pacientes y sus familiares, hasta convertirse
actualmente en un tema de gran interés que es publicado en mas de 2000
articulos por afo, a cargo de revistas médicas, confirmando la aceptacion
del término y su uso como indicador de satisfaccion y bienestar humano.

Ahora bien, en el ambito de la salud mental, dicho concepto entra a
tallar gracias a la definicion que hace la OMS (2001) sobre la salud como,
“el completo bienestar fisico, mental y social, y no solo la ausencia de
enfermedad”, incluyendo el aspecto psicoldgico como parte importante de
experimentar una salud integral y alcanzar una 6ptima calidad de vida, pues
tanto la vitalidad como el dolor y la discapacidad se dejan influir por las

experiencias personales y por las expectativas de una persona (Burke &
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Greenglass, 1989). Gracias a esta premisa, los psicologos incluyen las
mediciones subjetivas como parte de la evaluacion del concepto CV, ya que
los indicadores objetivos solo arrojaban un 15 % del total de la valoracion;
mientras que, la medicion subjetiva dio como resultado un 50% mas de
amplitud en relacion a la primera medida (Campbell & Rodgers, 1976). A
raiz de ello, diversos autores concuerdan que la calidad de vida es el
resultado de la valoracién subjetiva que se hace de ella.

Para Szalai (1980), la “CV est4 dada por la evaluacion subjetiva del
caracter bueno o satisfactorio de la vida como un todo”, idea que apoyan
Shumaker y Naughton (1995) sefalando que, “la calidad de vida es la
evaluacion subjetiva del estado de salud actual, el cuidado de la salud y las
actividades promotoras de la salud, en la habilidad para alcanzar y mantener
un nivel de funcionamiento general que permita seguir las metas valoradas
de vida y que esto se refleje en su bienestar integral ” (Shumaker et al.,
1995). Asi mismo, para Martin (2005), “la calidad de vida esta determinada
por los aspectos subjetivos: bienestar, felicidad y satisfaccion de un
individuo, que le otorga a éste una sensacion positiva de su vida”.
Finalmente, Eechteld, VVan Elderen y Van Der Kamp (2003) sefialan
también que, “la calidad de vida es el resultado de factores subjetivos de
corte cognitivo y afectivo como el afrontamiento a estresores y disturbios
percibidos contra los objetivos de la vida, tales como la enfermedad
especifica; experiencias buenas, satisfaccion con la vida, afectos positivos y

la ausencia de efectos negativos” (Etcheld et al., 2003).

Es evidente, que el ser humano siempre esta en constante blsqueda
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de “sentirse bien”, es ahi que cobra especial importancia la psicologia y
especificamente la salud mental, la cual gracias a su caracter subjetivo logra
complementar y solidificar el concepto CV, pues todas las experiencias y
valoraciones internas (cognitivas y emocionales), también forman parte de

la salud integral de una persona.

2.2.1.7. Calidad de vida y cuidadores de pacientes con esquizofrenia

Inicialmente las investigaciones sobre la calidad de vida en
cuidadores de pacientes esquizofrénicos, se habia centrado Unicamente en
los pacientes como foco de atencion; sin embargo, en la actualidad se ha
descubierto que no se puede hablar de psicosis sin incluir a la familia como
pieza fundamental en el desarrollo de diversos estudios, ya que, tanto
cuidadores formales como informales, simbolizan un elemento primordial
dentro del curso y tratamiento de la enfermedad , haciéndose necesaria la
presencia de ellos en el estudio de la calidad de vida.

Meriel (2007), define la calidad de vida en cuidadores, como “la
percepcion personal de la forma en que un cuidador se siente respecto a su
nivel de salud y en funcién a los cuidados que brinda; asi como del impacto
que este mismo ocasiona en el funcionamiento mental y social” (Meriel,
2007, p.234). Asi mismo, «Calidad de vida esta referida a la apreciacion
que el cuidador hace de su vida y la satisfaccién con su nivel actual de
funcionamiento comparado con el que percibe como posible o ideal» (Celia
& Tulsky, 1990). Ambos autores concuerdan que la calidad de vida esta
dada por la percepcion que el cuidador evalia como plena, satisfactoria e

ideal a lo que espera. De este modo al percibir una calidad de vida positiva,
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los cuidados que brinda al enfermo, se optimizan, aportando
considerablemente en la recuperacion y funcionalidad del paciente.

Por otra parte, son muchos los estudios que se han realizado hasta
la fecha en torno a esta tematica; no obstante, uno de los mas resaltantes
en este campo, es el efectuado por White y col. (2004) quienes crearon un
modelo tedrico de calidad de vida a partir de una investigacién hecha en
33 cuidadores de pacientes que habian sufrido un accidente
cerebrovascular. Este aporte se convierte en uno de los més importantes a
la hora de establecer los cimientos sobre la calidad de vida orientada hacia
la experiencia en cuidadores de pacientes esquizofrénicos, ampliando la
vision para poder entenderla. Dentro de los hallazgos realizados en el
modelo conceptual propuesto, se identificaron tres componentes,

plasmados a través del siguiente grafico (White et al., 2004):

Carga del

cuidador

perfil del CALIDAD

cuidador DE VIDA

Factores
ambientales

Figura 1: Modelo de los tres tipos de factores que afectan de la calidad de
vida de cuidadores de pacientes con esquizofrenia (Tomado de White et
al., 2014)

La imagen presentada, se explica a detalle de la siguiente manera:
- Enprimer lugar, se halla la denomina “caregivingsituation”, traducido
al espafiol como “la carga del cuidador”. “Se ha evidenciado que el

nivel de carga esta asociado a una disminucion en la CV de los
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cuidadores principales” (Zamzam, Midin & Hooi ,2011; Gutiérrez,

Caqueo & Kavanagh, 2012).

- En segundo lugar, se encuentra las caracteristicas propias de los
cuidadores. “Se ha demostrado que los cuidadores con un mayor nivel
educativo, con una ausencia de problemas médicos y con una red de

apoyo social son predictivos de una mayor CV en uno o mas dominios”

(Grandon, Jenaro & Lemos, 2008).

- Finalmente, dentro de los factores ambientales se ha considerado los
recursos econdémicos, atencion sanitaria, redes de apoyo; asi como, los
mecanismos internos de la persona enferma y el curso de la enfermedad.
Respecto a este dltimo punto, se ha demostrado que los sintomas
positivos de la esquizofrenia tales como alucinaciones, delirio, la
agresividad y el comportamiento destructivo causan angustia en los
cuidadores y reducen su Calidad de vida) (Ochoa, 2008).

La suma de todos estos factores, estan relacionados entre si puesto

que, sin los recursos econdmicos suficientes, la falta de apoyo social y

laboral, afiadido al curso crénico de la enfermedad y las interrupciones en el

marco familiar, como resultado del papel asumido de cuidar, aparece la
denominada carga del cuidador, la cual resulta ser mayor en porcion a la
capacidad de afrontamiento que muchos cuidadores poseen, provocando un

dafio considerable en la CV.

Indudablemente, los cuidadores principales suministran a la persona
con esquizofrenia la atencion y el apoyo que necesitan para el

funcionamiento de su vida diaria. La responsabilidad de dicho cuidado
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amerita conocimiento, preocupacion, dedicacion, afecto y sobre todo
responsabilidad (Gonzélez et al., 2013). Del mismo modo requiere de
compromiso constante, tiempo, paciencia, habilidades y cualidades
fundamentales para guiar y apoyar al paciente en la realizacion de
actividades cotidianas (Vargas &Pinto, 2010). A raiz de ello, se torna
especialmente importante analizar “el impacto de cuidar en la CV de los
cuidadores, pues actualmente, los niveles de CV de los cuidadores son
especialmente bajos con respecto a la poblacion general” (Gupta el al,
2015). Asi mismo, Barrowclough, Tarrier y Johnson (citados por
Leiderman, 2013) hallaron que el nivel de deterioro de la calidad de vida en
familiares cuidadores de pacientes con esquizofrenia, es mayor, en términos
de presentar algun tipo de psicopatologia mas adelante como “irritabilidad,

nerviosismo y sintomas depresivos”.

En virtud de lo anterior, resulta acertado afirmar que, estudiar la
calidad de vida en cuidadores de pacientes esquizofrénicos, es de suma
importancia para el beneficio de ellos mismo como para el de los pacientes
indirectamente. Cuidar a alguien, no es tarea sencilla, implica manejar
sucesos Vitales para la calidad de vida de la persona que esta a su cargo y
dedicar gran parte de su tiempo al cuidado; sin embargo, por asumir este
reto de forma incondicional, los cuidadores dejan de lado sus propios
requerimientos y necesidades personales, perjudicando directamente su

propia calidad de vida y con ello sus estilos de vida y salud en general.

2.2.2. Familia

Aunque en la actualidad existe una amplia diversidad del término familia.
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Se ha tomado en consideracion dos en particular. La primera emitida por
Bourdieu (2000), quien considera a la familia como “un conjunto de
individuos emparentados ligados entre si, ya sea por alianza, matrimonio,
por filiacion o por la adopcién (parentesco, que viven bajo un mismo techo
(cohabitacion)”. Y la segunda de Minuchin y Fishman (como se citd en
Viveros & Vergara, 2013), quienes refieren que, “la familia es un sistema
que se transforma a partir de la influencia de los elementos externos que la

circundan, las cuales modifican su dinamica interna”.

A raiz de estas dos definiciones se puede afirmar que la familia esta
constituida por personas que mantiene lazos entre si y mas directamente por
aquellas que comparten experiencias, vivencias, dentro de un mismo techo,
interactuando entre si a tal grado de constituir un sistema sujeto a cambios
internos (entre sus miembros) y cambios externos (con el medio con el que

estad en constante contacto).

2.2.2.1. Crisis familiares
Dentro de la investigacion se ha tomado en cuenta estudiar las crisis
familiares pues una de ellas esta evocada al punto de estudio. Para empezar,

es necesario definir la palabra crisis.

Segun Valdés y Ochoa (2010), CRISIS "son estados temporales de
malestar y desorganizacion caracterizados por la incapacidad de la familia,
para manejar situaciones particulares utilizando métodos acostumbrados y
por el potencial para obtener resultados positivos o negativos”(p.6). Segun

lo anterior, la familia en crisis se caracteriza por la inhabilidad a retornar la
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estabilidad y por la constante presion a hacer cambios en la estructura
familiar y en los modelos de interaccion. Segun estos mismos autores
(2010), existen dos tipos de crisis: las normativas y las paranormativas. La
primera, se refiere a las situaciones que demandan cambios en el sistema,
que generalmente significan contradicciones, desacuerdos, separacion de
viejos modelos de interaccion, o asimilacion de nuevas formas
organizacionales; modificaciones éstas que contribuyen a la maduracién,
desarrollo y crecimiento del sistema familiar, es la mas comdn vy
generalmente tiene que ver con desacuerdos o desajustes en la dinamica
familiar, sin embargo, sirven para generar un cambio de segundo orden; es
decir positivo para la reorganizacion familiar. Por otro lado, las crisis
paranormativas, “son mas que aquellos cambios o transformaciones que
experimenta la familia en cualquiera de sus etapas de desarrollo, que no
estan relacionadas con los periodos del ciclo vital, sino con hechos
situacionales o accidentales; por ejemplo, divorcio, separacion, abandono,
enfermedad, muerte” (Valdés & Ochoa, p.6); es decir, se presentan cuando
algun suceso inesperado ocurre y suelen tener un impacto mas desfavorable
en la familia y un costo mayor para la salud. Por ejemplo, a veces ocurre que
la enfermedad o muerte de un amigo o familiar influye emocionalmente en
la vida de algun integrante de la familia, lo cual genera un desequilibrio en

los demas.

Este dltimo punto sirve para fundamentar el problema en torno al cual
se desarrolla la investigacion, puesto que, las crisis desencadenadas por un

diagnoéstico de enfermedad en algun integrante de la familia, suelen crear
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caos, perjudicando a todos los miembros familiares y si a ello se le suma
que la enfermedad es de corte terminal o de prondstico desfavorable como
sucede en la esquizofrenia, la crisis desencadenada se torna mucho mas
cronica, mas insidiosa y el proceso para enfrentarla y superarla se vuelve
mas dificil. Metaféricamente hablando, “la enfermedad invade a la familia
de la misma forma que invade el cuerpo humano”,yva evolucionando
de forma paulatina hasta que el grupo familiar tiene que hacer una
movilizacion general de recursos, focalizando todo el cuidado en el
miembro enfermo. El compromiso que la familia suele establecer es tan
grande que, en pro de frenar cualquier sintomatologia, puede llegar a hacer
grandes sacrificios para satisfacer las necesidades del enfermo, incluso
olvidando su propia salud. En este trayecto de querer darle lo mejor al
paciente, la familia experimenta un desajuste, un desbalance, mencionado
anteriormente como CRISIS, cuyo factor primordial que determina la
aparicion de la crisis familiar ante la enfermedad es el desequilibrio
existente entre los recursos del sistema familiar y la vivencia de la
enfermedad por parte de la familia.

Cabe recalcar que un evento por si solo no es capaz de producir una
crisis, sino que esta detona en funcién al grado de importancia o significado
que la familia le confiere y su impacto va a estar condicionado a la capacidad
de adaptacion familiar y a los recursos con los que cuentan sus integrantes.
Toda familia tiene un patron de como enfrentar las crisis de la vida; por
ejemplo, algunas al verse ante una situacion dificil, se les hace mas natural

volverse hacia si; es decir, unirse ante los problemas y cuidar la intimidad
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familiar. Pero en otras, mas bien se evita la confrontacion y tratan de
dedicarse, cada quien, por su lado, a sobrellevar sus pensamientos y
sentimientos. Ninguna de las dos formas esté bien o mal, son solo reacciones

y formas diferentes de enfrentar la situacion.

2.2.2.2. La familia como cuidador informal

Segln la antropdloga D’Argemir (2017) existen dos componentes
que nos lleva a brindar cuidado: el componente afectivo y el componente
moral. Cuidar en la familia implica “un fuerte componente afectivo (se ama
a las personas para las cuales se realiza este trabajo) que ademas esta
impregnado también de un elevado contenido moral, ya que se lleva a cabo
en el marco de un conjunto de obligaciones y deberes derivados de los lazos
del parentesco”. Por otro lado, segin Navarro (2004) un cuidador o
cuidadora “son las personas o instituciones que se hacen cargo de otras
personas con algin nivel de dependencia. Son por tanto padres, madres,
hijos/as, familiares, personal contratado o voluntario”. Este mismo autor
sefiala que existen dos clases de cuidadores: Los llamados cuidadores
formales (constituidos por personas capacitadas de manera profesional, para
brindar cuidado y apoyo en el desempefio de tareas diarias, que se
caracterizan por no tener ningun vinculo cercano o parentesco con la
persona a la que cuidan, recibiendo un pago formal por el trabajo perpetrado)
y los cuidadores informales (a diferencia de los anteriores, se caracterizan
porque no poseen una preparacion formal para brindar cuidado, tampoco
reciben una remuneracién y no existe un limite horario para la atencién

brindada; del mismo modo, presentan un elevado grado de compromiso con

51



la persona a la que cuidan derivados muchas veces de sentimientos
afectivos). Dentro de este ultimo grupo se encuentra la familia, siendo “el
primer ente de cuidado de una persona por ser un poderoso sistema
emocional que constituye el mayor recurso potencial para poder afrontar los
problemas” (OMS, 2001; Fogarty, 1991), convirtiéndose asi en un soporte
esencial en todos los aspectos del ser humano, jugando un papel importante,
especialmente en el cuidado de pacientes con algin padecimiento y
dependientes de cuidado, como el caso de personas con esquizofrenia, en las
cuales sirven como una red de apoyo, acompafiando, cuidando, vigilando,
realiza asistencia sanitaria, informando y asistiendo al enfermo; es de ella,

de la cual depende la evolucion del cuadro clinico del paciente.

Sin embargo, pese a que el cuidado recae sobre el grupo familiar, se
ha evidenciado que no todos los miembros participan responsable y
activamente en el cuidado de pacientes. Generalmente, uno de los
integrantes asume el rol de cuidador principal, quien se define como,
“aquella persona que asiste o cuida de manera voluntaria a otra persona
afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le
dificulte o impida el desarrollo normal de sus actividades vitales” (Abad,
Llopis, Pérez, Serrano, & Tomas, 2002). Asi mismo, segun un estudio hecho
en Espafia, dentro de las caracteristicas que dichos cuidadores pueden
presentar, se encuentran las siguientes: la edad media de ellos oscila entre
48.8 afos; un 87,8% son casados, el 87.8% son mujeres, un 80.5% se
encuentran desempleados y finalmente un 68.3% son las hijas de la persona

cuidada (Guerra & Zambrano, 2013). Indiferentemente a la edad, sexo, rol
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u ocupacion, todo cuidador informal principal debe encargarse de ayudar al
paciente en la realizacion de actividades que no podria hacer por si mismo

y velar en todo momento porque su estado de salud sea éptimo.

2.2.3. Esquizofrenia

2.2.3.1. Definicion
La OMS (2014) la define como, “una psicosis, un tipo de enfermedad
mental caracterizado por una distorsién del pensamiento, las percepciones,

las emociones, el lenguaje, la conciencia de si mismo y la conducta”.

2.2.3.2. Etiologia

Rotondo (2008) afirma que “la esquizofrenia es una enfermedad
multigenética y multifactorial, lo que trata de mencionarnos es que una serie
de genes ocasionan la enfermedad, entonces existe una vulnerabilidad de
presentarse gracias a la presencia de factores predisponentes como

ambientales y sociales” (p.148).

2.2.3.3. Prevalencia

Segun datos de la OMS (2014) “la prevalencia de esquizofrenia se
encuentra en el rango de 1.4 a 4.6 por cada 1000 habitantes y la incidencia
anual de esquizofrenia varia entre 1.6 y 4.2 por cada 10 000 habitantes, con
algunas variaciones geogréficas, el riesgo relativo es 2 a 4 veces mayor en
aquellas personas que han nacido en areas urbanas. Sin embargo, se

desarrolla independientemente de la cultura y nivel de desarrollo”
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(Jablensky et al., 1992). A modo general, existen 26.3 millones de personas

con esquizofrenia a nivel mundial.

2.2.3.4. Predominancia

“Su incidencia es mucho mayor en los hombres 0,84; que en las
mujeres 0,8. Del mismo modo, se estima que la edad media de comienzo de
la enfermedad es de 24 afios para los hombres y de 27 para las mujeres, por
lo que el comienzo tiende a ser mas tardio en las mujeres” (Awad &

Voruganti, 2008).

2.2.3.5. Sintomas

El CIE-10 estipula una variedad de sintomas derivados de esta
patologia, los cuales han sido complementados por Crow (1980), llegando
a la siguiente clasificacion:

- Positivos: Dentro de los cuales encontramos ideas delirantes,
alucinaciones, lenguaje desorganizado, comportamiento catatonico o
gravemente desorganizado y comportamiento extravagante.

- Negativos: Como el aplanamiento afectivo, alogia, abulia o apatia y

problemas cognitivos especialmente en la esfera de la atencion.

2.2.3.6. Fases
Durante el curso de la esquizofrenia, segun la American Psychiatric
Association (2009) se suelen distinguir tres fases:
- [Fase aguda: Los pacientes durante esta fase suelen experimentar
periodos psicoticos graves, entre ellos sintomas positivos como la

presencia de alucinaciones y delirios de manera insidiosa. Asi mismo,
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se presentan sintomas negativos intensos (en la esfera emocional:
abulia, apatia, anhedonia; a nivel cognitivo: desorden de pensamiento).
Es una de las etapas mas crdnicas que tienen que experimentar, pues
son incapaces de cuidar de forma apropiada de si mismos.

Fase de estabilizacion: Después de manifestados los primeros
sintomas, se reduce la intensidad de los mismos. Esto puede oscilar en
un periodo de tiempo pasados los seis meses del inicio agudo del primer
episodio e incluso en un periodo de tiempo mucho mas amplio.

Fase estable: Dentro de esta fase los pacientes pueden ser

asintomaticos, 0 menos graves que durante la fase aguda, mostrando

cierta estabilidad.

2.2.3.7. Tipos
Dentro de la esquizofrenia, existen cinco subtipos o variables,
establecidas segin el Manual Diagnostico y Estadistico de los
Trastornos Mentales (DSM-V, 2013) presentadas de la siguiente
manera:
Paranoide.
Hebefrénica o desorganizada.
Catatonica.
Indiferenciada.

Residual.
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2.2.3.8. Criterios Diagndsticos

Segin el DSM-V (2013). Los criterios diagnésticos para la
esquizofrenia son los siguientes:
A. Sintomas caracteristicos: existe la presencia de dos o méas de los
siguientes sintomas, al menos por un periodo de un mes:

1. Ideas delirantes

2. Alucinaciones

3. Lenguaje desorganizado (p. ej., descarrilamiento frecuente o

incoherencia).

4. Comportamiento catatonico o gravemente desorganizado.

5. Sintomas negativos (aplanamiento afectivo, abulia, alogia).
B. Disfuncion social/laboral: Existe un desajuste notorio en las areas
significativas del desarrollo de una persona como lo son el ambito
académico, laboral, de relaciones interpersonales y el cuidado de si mismo.
C. Duracién: Un periodo persistente de los sintomas manifestados en el
criterio A, durante seis meses.
D. Exclusion de los trastornos del estado de a&nimo y esquizoafectivo.
E. Exclusion de consumo de sustancias y de enfermedad médica.
F. Los sintomas presentados no tienen una etiologia en ningun trastorno

generalizado del desarrollo.

2.2.3.9. Tratamiento

El abordaje terapéutico de la esquizofrenia es integral; es decir, se
realiza de manera global combinando diferentes tipos de tratamientos: el

médico y las terapias psicosociales. Segun la American Psychiatric
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Association's, todos los tratamientos deben perseguir los siguientes

objetivos:
~ Disminuir la sintomatologia psicética.
~Mantener el adecuado funcionamiento psicosocial.

~Prevenir las incidencias de recaidas y preservar la funcionalidad
cognitiva.

~Reducir el consumo de drogas ilegales.

De manera detallada los tratamientos empleados son los siguientes:

- Tratamiento Farmacologico: Basado en la administracion de farmacos
denominados antipsicoticos, son los que actian directamente sobre los
sintomas activos como delirios, alucinaciones, conducta agresiva, tensiones
interiores y agitacion psicomotora. Ejerciendo un efecto tranquilizante con

el fin de controlarlos (Elias, Chesa, Izquierdo, Fernandez & Sitjas, 2003).

- Tratamiento Psicologico: Gracias al éxito en la recuperacion de pacientes
esquizofrénicos mediante el tratamiento psicoldgico. Vallina y Lemos
(2012) han implantado cuatro modalidades terapéuticas: las intervenciones
psicoeducativas familiares, el entrenamiento en habilidades sociales, las
terapias cognitivo conductuales (para abordar sintomas psicéticos) y los
paquetes integrados multimodales (Remschmidt, Martin., Hennighausen, &

Schulz, 2000).

- Rehabilitacion Psicosocial: En este tratamiento rehabilitador, cobra

especial importancia la cognicion social y el entrenamiento en habilidades
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sociales. Pese a que, existen diferentes terapias encaminadas a la
estimulacion de estas capacidades, cabe destacar “la terapia psicologica
integrada, la cual aborda la relacidon entre unos déficits cognitivos y las
disfunciones de la conducta social” (Remschmidt et al., 2000).

Todos los tratamientos mencionados funcionan de manera integral,
sincronizada y a la vez complementaria pues; asi como, es tan importante
disminuir los signos y sintomas, también lo es que el paciente se mantenga
funcional, recupere sus habitos de vida, desarrolle una sana integracion

social y se acople nuevamente a su grupo de pares.

2.2.3.10. Impacto de la Esquizofrenia en la Familia

Segiin Vallina et al. (2012), la esquizofrenia ‘“es una de las
enfermedades mas incapacitantes que provoca en el paciente un gran
deterioro, al menos en las formas mas graves, afectando la percepcion, el
lenguaje, el comportamiento, afectividad, voluntad, las habilidades sociales,
etc.; es decir, dafiando la totalidad de las funciones cognitivas”. En
consecuencia, el paciente se vuelve dependiente de cuidado y atencidn.
Situacion que ha de ser manejada por la familia que después de enterarse del
diagndstico, se adentra en un camino de dificil retorno, en el cual priman las
incertidumbres, las preguntas y dudas sin respuestas. Los familiares se
encuentran desorientados impactados, en estados de shock. Se parte con la
idea de que “las cosas ya no van a volver a ser como antes” y es muy comin
encontrarse con pensamientos del tipo: “queremos cuidarlo y cuidarlo bien,
pero a veces sentimos que la situacidn escapa a nuestro control”, “nos

29 ¢

sentimos mal por no haber reaccionado a tiempo”, “sentimos que no estamos
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2 6

a la altura de las circunstancias”, “nos sentimos culpables por disfrutar de
las cosas, por dedicarnos tiempo a nosotros mismos o incluso por pedirlo”,

9 ¢¢

“debemos estar siempre disponibles para ellos”, “ es imposible mostrarse

2 <

cansados sino ellos se sentirdn una carga”, “nadie puede cuidarlo como yo
lo hago”, “no hay tiempo para salir con nadie porque debemos ocuparnos de
que no le falte nada”, “nadie entenderia nuestra situaciéon, ademds como

2

quejarse,...”. Todos estos pensamientos abrumadores determinan la
conducta del familiar quienes poco a poco va sintiendo que los mecanismos
que posee para enfrentar esta situacion son escasos, llevandolos a
experimentar grandes periodos de cansancio fisico, mental y deterioro
familiar, social. Esto sugiere que tener un paciente con esquizofrenia causa
un impacto muy significativo en la vida de su entorno inmediato pues el
cuidado requerido debe ser estrictamente riguroso para lidiar con toda la
sintomatologia presentada. Esto supone una obligacion para la familia
quienes deben brindar apoyo fisico, emocional y social inmediato.
Asumiendo a su vez las consecuencias perjudiciales de las que son parte,
como la discriminacién y estigmatizacion (Campo, Oviedo & Herazo,
2014), el enfermo pasa a ser etiquetado “como diferente”. Del mismo modo
también deben asumir los costes indirectos derivados de su tratamiento
como lo son los gastos econdémicos de sus complicaciones y recaidas, que
no alcanzan a cubrir ya que dicha enfermedad también hace mella sobre la
productividad del conjunto familiar.

Reforzando lo anterior, la OMS (2014), “estima que una de cada

cuatro familias tiene al menos un miembro afectado por un trastorno
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mental”. Esto sugiere que, por cada diez personas con trastorno mental grave
hay 2.5 cuidadores (OPS,2001). Esta importante cifra centra el interés en
estudiar los efectos del cuidado de pacientes esquizofrénicos sobre los
familiares (Vilaplana et al., 2007). Asi mismo, estudios llevados a cabo por
la. misma OMS (2014), demuestran que, “las consecuencias de la
enfermedad no son solo individuales, sino que afectan en forma dramatica
al entorno familiar”. Uno de cada dos familiares cuidadores esta en riesgo
de presentar algun trastorno emocional, fisico o psiquiatrico relacionado con
la carga de cuidar (Yaffe et al., 2002), esto ha sido corroborado y plasmado
a lo largo del tiempo en diversos estudios, tal y como lo muestran Ortiz et
al. (2006), en su estudio “Habilidad de cuidadores familiares de pacientes
con esquizofrenia”, manifestado que, quienes brindan cuidado a pacientes
esquizofrénicos experimentan un estrés importante, un alto nivel de carga y
un deterioro significativo de su calidad de vida. Asi también otro estudio en
Europa, describio la mala salud que reflejan los integrantes del grupo
familiar, debido a las interrupciones en las rutinas domésticas, las
actividades de ocio y sociales y la reduccion del ingreso familiar. “Un 58.8%
de ellos presenta algun trastorno psiquiatrico, dentro de los cuales se
destacan el diagnostico de depresion en las mujeres y la dependencia al

alcohol en los hombres” (Rascon, Caraveo & Valencia,2010).

Al respecto, México también ha realizado una encuesta denominada
“Impacto en cuidadores de pacientes con esquizofrenia”, la cual corrobora
esta realidad evidenciando que, “un 53% de los cuidadores interrumpen su

convivencia normal con su grupo social y demas familiares, un 12% de los
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casos dedican hasta 7 dias de la semana y mas de 12 horas al dia para cubrir
las necesidades del paciente a su cuidado ; ello genera pérdida en la
productividad, desempleo y aislamiento social, lo que convierte a este
padecimiento en una enfermedad de alto impacto para la sociedad, el 41%
ven afectada su economia a causa de los brotes psicoticos de la persona bajo
su cuidado” (Gutiérrez et al., 2012). Premisa que apoyan Morais et al.
(2012), sosteniendo que: “el 50% de los cuidadores informales dejan sus
trabajos por lo que luego enfrentan problemas financieros”. Sin duda,
convivir con un enfermo mental da lugar a una gran variedad de reacciones
emocionales, donde priman una gran oleada de miedo, angustia,
desesperanza, aislamiento de la vida social. Asi como, “cambios en el patron
de suefio, dolor de cabeza, cambios en el ritmo cardiaco, dolores articulares
y los sintomas psiquicos se presentan con alteraciones en el humor, afecto,
ansiedad y depresion, se incluye problemas econdémicos, familiares”

(Rejas,2011, p.19) que en consecuencia afectan su calidad de vida.

Todos los factores de cuidado anteriormente mencionados, sumados
a la sobreproteccion que se le brinda al paciente, también afectan el plano
familiar, limitando la capacidad de interaccion, llegando a tener un contacto
deficiente los unos con los otros, lo que perjudica el clima familiar y genera
una sintomatologia colectiva negativa, evidenciando un gran desajuste en

los roles, interacciones, funcionamiento y composicion del grupo familiar.

No cabe duda que la esquizofrenia produce una grave perturbacion
en el sistema familiar que desencadena una crisis y hasta puede culminar en

la desintegracion familiar. Para ello, se necesita hacer cambios
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homeostéaticos constantes (Bertalanffy, 1968); asi mismo, segun Ceitlin y
Gomez (1997), se debe recalcar que, “el nivel de perturbacion del sistema
familiar por la presencia de un paciente esquizofrénico puede variar
significativamente en consideracién a qué miembro es el afectado (padre,
hijo, género, rol productivo, etc.), pero también en relacion al tamafio de la
economia, la cohesion de la familia y las redes de soporte en las que se

encuentra inserta”.

Ninguna familia esta preparada para cuidar a un enfermo
diagnosticado con esquizofrenia, ni sabe cOmo intervenir en este proceso
(Melman, 2001), es en el trayecto donde los familiares van aprendiendo y
muchas veces improvisando el cuidado al ritmo de los problemas que se van
presentando. Frente a tal impacto, “los familiares asisten atonitos a la
metamorfosis de su hijo/a o familiar, cuyo comportamiento es poco
explicable desde el punto de vista racional e incomprensible para ellos”
(Rejas, 2011), buscan muchas veces una realidad alterna sin dolor, sin
molestias, sin modificaciones. La cual resulta ser utdpica, es ver todo el
panorama y aun asi no comprenderlo, ni si quiera querer hacerlo y es facil

perder la calma y la estabilidad.

2.2.3.11. Rol de la familia en el proceso de la enfermedad

esquizofrénica

Araiz de la “Reforma Psiquiatrica” dada en la década de los ochenta,
el lugar de tratamiento se desplaz6 a la sociedad, dando un giro en la
atencién brindada, pasando del internamiento a una atencién comunitaria

del enfermo mental (proceso de desinstitucionalizacién), donde el ndcleo

62



familiar empezé a acoger al paciente (Pichot, Alifio & Miyar, 1995). Es en
ese momento que la familia cobra especial relevancia en la rehabilitacion de
personas con diagnostico de esquizofrenia. Segun Bermejo (2011), “la
familia es la fuente principal de cuidados para las personas que padecen
esquizofrenia; en este sentido, la respuesta familiar es determinante para el
tratamiento y rehabilitacion”. Los cuidadores se convierten en una pieza
fundamental dentro de la triada terapéutica (equipo de salud - paciente —
familia). El apoyo brindado por ellos es esencial y simboliza la estabilidad
de la persona enferma, ya que ayudan a prevenir las posibles crisis psicéticas
y contribuyen a mejorar el nivel de funcionamiento global y apego

terapéutico.

Por otro lado, la familia actia también como un nexo entre el
paciente y el equipo de salud mental, convirtiendose en el canal a través del
cual fluye la comunicacion con el enfermo, especialmente en periodos de
descompensacidn, donde son los familiares quienes lo acomparian, apoyan,
detectan, informan y reciben la informacion necesaria del personal médico
para la continuidad del cuidado del paciente.

Debido a la gran importancia que la familia adquiere en este aspecto,
actualmente ha sido incorporada como parte fundamental del tratamiento
integral de la esquizofrenia a través de programas de Psicoeducacion
familiar (Barrowclough et al., 1987), los cuales tienen por objetivo mejorar
la capacidad de respuesta del grupo familiar frente a las crisis de los
pacientes. Para ello, deben preparar a los familiares, empezando por brindar

informacion sobre las maneras més eficientes de abordar los diferentes
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comportamientos disfuncionales que el paciente pueda manifestar y
capacitandolos para que asi puedan desempefiar un rol mas activo y positivo
que ayude a dichos pacientes a sobrellevar esta enfermedad haciendo que a
su vez los familiares no se sientan abrumados con el cuidado, ni sean
hostiles consigo mismo o con los pacientes.

Como se evidencia anteriormente, la familia es la primera fuente
proveedora de cuidado, convirtiéndose en uno de los agentes mas
importantes que brindan soporte y actian como mecanismo protector frente
a una enfermedad. Es por ello que, para mejorar la salud mental de los
pacientes en este caso esquizofrénicos, es necesario incluirla cada vez mas
en el rol de cuidadora, priorizando por tanto la salud, asi como el bienestar
general de la misma, tanto como la del propio paciente, con el objeto de
prevenir el agotamiento e incluso la claudicacion familiar.

Comprender esto, es el comienzo para poder realizar y garantizar
programas terapéuticos eficaces y de apoyo para las familias afectadas,
siendo siempre el objetivo principal mejorar la calidad de vida en ambos.
2.2.4. Dinamica de la Institucion

El centro “Compartiendo por la Salud Mental”, fue creado en el afio
1997, surge por la iniciativa del obispo José Carmelo Martinez Lazaro de
crear un centro dirigido por las hermanas vicentinas, que por su fervor en
Dios y su carisma vicentino, buscan amar al préjimo a través del don del
servicio al mas desvalido, acompafiandolo y ejerciendo el rol de soporte

corporal y espiritual frente a las dificultades.
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La finalidad inicial del centro fue brindar ayuda médica a las personas,
mediante el acceso a controles de salud y medicamentos econdmicos.
Afadido a ello se implant6 la ayuda psiquiatrica como respuesta al aumento
de trastornos mentales, buscando formar un centro de internamiento
psiquiatrico, meta que no fue posible cumplir debido a la estigmatizacion
social y a la escasez de recursos econémicos y personal médico.

Actualmente, el centro “Compartiendo por la Salud Mental”, es el
Unico centro particular en Cajamarca, encargado de brindar tratamiento
ambulatorio pero consecutivo a pacientes psiquiatricos que en un 90%
presenta un diagndstico de Esquizofrenia; asi como el apoyo a los
familiares, a través de talleres de rehabilitacion psicologica progresivos los
dias martes, jueves y viernes de 3 a 5 de la tarde en el local institucional. Sin
embargo, no cuenta con un servicio de hospitalizacion psiquiatrica, asi como
de personal preparado para monitorear a los pacientes, la ayuda impartida
por los especialistas es de forma voluntaria, pues también comparten los
principios catdlicos de caridad y ayuda al projimo. Asi mismo, la poblacion
Cajamarquina que acude es de escasos recursos econdmicos pues provienen
muchas veces de la zona rural y urbano — marginal.

Cabe mencionar, que si bien el centro busca brindar ayuda a los
pacientes y a sus familiares, como se evidencia, no logra cubrir del todo las
necesidades de los pacientes esquizofrénicos, es por ello; que la familia
genera un esfuerzo econémico, emocional y fisico, el cual muchas veces

perjudica su calidad de vida de los cuidadores familiares.
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2.3. Definiciéon de términos

- Calidad de vida:

“Percepcion que un sujeto tiene de su lugar de existencia, en el
contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion
con sus objetivos, sus expectativas, sus normas y sus inquietudes” (World

Health Organization, 1998).

- Cuidador Familiar:

“Individuo que forma parte directa con el paciente esquizofrénico,
como son los padres, hermanos, los hijos y conyuges. Es la persona quien
asume la mayor parte del tiempo el cuidado tanto a nivel fisico como
psicoldgico. (Rejas, 2011, p.19)

- Esquizofrenia:
“Trastorno mental grave que afecta a mas de 21 millones de personas
en todo el mundo. Se caracteriza por una distorsion del pensamiento, las
percepciones, las emociones, el lenguaje, la conciencia de si mismo y la

conducta” (OMS, 2014).

2.4. Hipotesis de investigacion

El nivel de Calidad de vida de los cuidadores de pacientes con
esquizofrenia que acuden al centro “Compartiendo por la Salud Mental”, es

bajo.

2.5. Operacionalizacion de variables
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Variable Definicion Dimensiones Indicadores Items Escala de Medicion  Instrumento
Conceptual
Malestar, dolor, fatiga. 1,2,3,4,10,1
Fisica 5,16,
“Percepcion que 17,18 Escala Ordinal:
un sujeto tiene Pensamientos negativos, WHOQOL-
de su lugar de tristeza, ansiedad, angustia, (1)Nada
existencia, en el fobias, bloqueos, olvidos 5,6,7,11,19, (2)Un poco BREF
contexto de la Psicolégica memoria, concentracion, 26 P World Health
cultura y del creencias espirituales, (3)Lo normal Organization
Calidad  sistema de autoestima. (1998)
devida  valoresen los (4)Bastante
que vive y en _ _
relacién con sus Social Re!acmnes 'm'terpersonales, 20.21.92 (5)Extremadamente
objetivos, sus sociales, actividad sexual, e
expectativas, sus soporte social
normas y sus
inquietudes” Seguridad fisica interna y
) externa, oportunidad
g/y;;rlﬁz?t?g:{h Ambiental cognitivas, accesibilidad de 8'92':1322"1132'24
transporte. PESET

1998)
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CAPITULO Il

METODO DE INVESTIGACION
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3.1. Tipo de investigacion

El tipo de investigacion es basica pues solo se busca incrementar los
conocimientos teoricos, sin intereses directos en la aplicacion practica. El
tipo de estudio es No Experimental, ya que los fendmenos seran observados
tal y como se dan en su contexto natural para ser analizados, sin la
manipulacién de la variable en mencion (Hernandez, Baptista & Fernandez,
2010).

El enfoque es cuantitativo, “usa recoleccion de datos para probar
hipdtesis con base en la medicion numérica y andlisis estadistico para
establecer patrones de comportamiento”, (Hernandez, 2006, p.6)

El nivel de investigacion es Descriptivo. Asi también, es de corte

transversal (los datos seran recolectados en un solo momento).
3.2. Disefio de investigacion

La investigacion corresponde a un disefio descriptivo, puesto que se
pretende medir o recolectar informacion de la poblacion a evaluar,
permitiendo precisar las particularidades y perfiles del grupo que conforma
la poblacion estudiada; asi mismo, se considera las dimensiones de la

variable para poder especificarla (Hernandez, Fernandez & Baptista, 2014).

D=

- M: Muestra
- V1:Calidad de vida

Donde:
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3.3. Poblacion, muestra y unidad de analisis
3.1.1. Poblacién

Segun Arias (2006), “la poblacion es un conjunto finito o infinito de
elementos con caracteristicas comunes para los cuales seran extensivas
conclusiones de la investigacion. Esta queda determinada por el problema y
por los objetivos del estudio” (p. 81).

En el estudio, la poblacion estuvo conformada por los familiares
cuidadores de todas las personas esquizofrénicas atendidas en el centro
“Compartiendo por la Salud Mental”. La poblacion fue captada durante el
primer internado en el area clinica, en el periodo 2017 - I, entre los meses
agosto — diciembre, mediante el diagnostico de necesidades realizado en
dicho centro. Es importante resaltar que un porcentaje de la poblacion
proviene de zonas rurales, la mayoria son familias de condiciones
econdmicas bajas. Asimismo, algunos cuidadores solo poseen un nivel de
instruccion basico; concluyendo la educacion primaria y en algunos casos
la educacion secundaria.

La poblacion es finita y pequefia, conformada por 30 familiares
cuidadores, correspondientes a 30 pacientes, que han sido diagnosticados
con esquizofrenia y que acuden al centro Compartiendo por la Salud Mental,
para su tratamiento regular definido por el psiquiatra y psicélogos durante
la atencion médica, cumpliendo con los siguientes criterios de seleccion y

exclusion establecidos previamente.
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3.1.2. Muestra
Subconjunto representativo y finito que se extrae de la poblacidn
accesible (Arias, 2006). Para el estudio la muestra es equivalente a la

poblacion, por ser poblacion finita y pequefia.

3.1.3. Unidad de analisis

La unidad de analisis esta conformada por cada familiar cuidador de
cada paciente, que ha sido diagnosticado con esquizofrenia y que acude al
centro Compartiendo por la Salud Mental, para su respectivo tratamiento

psiquiatrico y psicoldgico.

3.1.4. Criterio de inclusion
= Familiares mayores de 18 afios, sin limite de edad, que acudan al
centro “Compartiendo por la Salud Mental”.
= Familiares que no presenten algln trastorno mental.
= Familiares con aptitud de razonar para solucionar la encuesta.
= Ser tutor principal, que viva con el paciente esquizofrénico, minimo
un ano.
= Familiares que acepten de manera voluntaria ser parte de la

investigacion y firmen el consentimiento informado.

3.1.5. Criterios de exclusion
= Familiares cuidadores que vivan fuera de la ciudad de Cajamarca
= Familiares que padezcan o sufran alguna enfermedad concomitante
severa y/o trastorno mental.

= Familiares que vivan con el paciente esquizofrénico menor a un afio.
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= Familiares cercanos que no quieran colaborar en la investigacion.

3.4. Instrumentos de recoleccion de datos

Para la variable calidad de vida se ha utilizado 1a “Escala de Calidad de Vida

WHOQOL-BREF” (Anexo C).

El instrumento utilizado es la version abreviada del WHOQOL-100.
Consta de 26 items, de los cuales veinticuatro estan orientados a medir
facetas del instrumento original y las otras dos hacen alusion a la salud
general y a la calidad de vida global medidos a través de una escala tipo
Likert en intensidad, capacidad, frecuencia y evaluacion denotada a
continuacion: (1) nada, (2) un poco, (3) lo normal, (4) bastante, (5)
extremadamente. Esta dividida también en cuatro subareas o dimensiones:
fisica, psicologica, social y ambiental. Distribuidas de la siguiente manera:
Dimension fisica constituida por 7 items (P3, P4, P10, P15, P16, P17, P18),
de los cuales se obtienen como resultado puntajes de 6 a 14 pertenecientes
a una baja calidad de vida, de 15 a 25 moderada y de 26 a 35 alta. Dimension
psicoldgica consta de 6 items (P5, P6, P7, P11, P19, P26), con indicadores
de 6-14 puntuando calidad de vida baja, 15-23 moderada y 24-30 alta.
Dimensidn de relaciones sociales consta de 3 items (P20, P21, P22), con
indicadores de 3-6 puntuando calidad de vida baja, 7-10 moderada y 11- 15
alta y Dimension ambiente conformada por 8 items (P8, P9, P12, P13, P14,
P23, P24, P25), con indicadores de 8-18 puntuando calidad de vida baja, 19-
28 moderada y 29-40 alta. De manera global las sumas de los puntajes dan

como resultado los perfiles de la calidad de vida en tres niveles: Calidad
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baja (puntaje inferior a 47 a 49 puntos), moderada (48 — 73 puntos) y alta
(mayor a 74 puntos).
Para la presente investigacion, el cuestionario ha sido sometido a una

prueba piloto.

3.4.1. Confiabilidad y Validez del test

El Whoqol-bref, es un instrumento orientado a medir la calidad de
vida, creado en 1993, a cargo de un grupo de investigadores de la
Organizacion Mundial de la Salud y en colaboracion de 33 paises entre los
que destacan Brasil, Panama, Argentina y Espafia, con el objetivo de que el
test tuviese un rango mas amplio; es decir fuese aplicable en diferentes
culturas. El test es la version abreviada de un instrumento creado con
anterioridad, denominado whoqol-100, el cual por la amplitud de items
resultaba de cansada aplicacion, sesgando el objetivo de la medicién, por lo
que se rescata la actual version abreviada que consta de 26 items.

En cuanto a las caracteristicas psicométricas tomadas en cuenta por
la OMS para su validacion, resaltan la consistencia interna, valorada a través
del a de Cronbach con un valor mayor a 0,7 en todos los dominios; asi como,
la validez discriminante la que obtuvo valores altos, estableciendo
diferencias entre la poblacion enferma y sana y finalmente la validez de
constructo en la que los items tuvieron una relacion fuerte con su propio
dominio de medicion.

De igual forma, en estudios transculturales del instrumento, se han
obtenido resultados positivos de las propiedades psicométricas (World

Health Organization, 1998). Reportandose un buen desempefio del
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cuestionario respecto a su consistencia interna, validez discriminante, de
criterio, concurrente y de test re-test, como es el caso de corea en el que se
han evaluado a 171 pacientes ambulatorios, empleando ambas versiones del
test, para comparar las propiedades psicométricas del Whoqol-100 con las
del Whoqol-bref dando como resultados correlaciones altamente
significativas (p <.0001). Las diferencias entre las puntuaciones de dominio
de la version coreana de WHOQOL-BREF y las de la version coreana de
WHOQOL fueron muy pequeiias (diferencias medias = 0,49). Las
puntuaciones de dominio producidas por la version coreana de WHOQOL-
BREF se correlacionaron significativamente (p <.0001) con las de
WHOQOL. Los valores alfa de Cronbach fueron 0.898 y los valores para
cada dominio también fueron altos (0.583-0.777), lo que demostré una
buena consistencia interna.

De la misma manera, en Taiwan los analisis exploratorios y
confirmatorios revelaron cuatro factores o dominios a estudiar (fisico,
psicoldgico, social y ambiente), La consistencia interna evaluada a traves
del o de Cronbach, dio valores que oscilan entre 0,70 y 0,77 por los cuatro
dominios. En cuanto a la fiabilidad test-retest, los coeficientes con intervalos
variaron de 0.41 a 0.79 a nivel de item / faceta y 0.76 a 0.80 a nivel de
dominio (todos p <0.01). Los coeficientes de validez de contenido estaban
en el rango de 0.53 a 0.78 para las correlaciones elemento-dominio y 0.51 a
0.64 para interdominios correlaciones (todas p <0.01). Los cuatro dominios

del formulario breve pueden explicar el 88% de la varianza del puntaje total
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de la calidad de vida y el 60% de la varianza del puntaje (midiendo la calidad

de vida general y la salud general).

En otros paises también se ha destacado la confiabilidad y viabilidad
del test. En Holanda, por ejemplo, se estudi6 a 533 pacientes ambulatorios
psiquiatricos con el WHOQOL-Bref, dando como resultado una buena
distribucion. Asi mismo el analisis exploratorio revel6 una estructura de
cuatros factores o dominios cuya consistencia interna variaba de 0,66 a 0,80.
Se encontraron asociaciones esperadas entre los dominios lo que indica una

buena validez de constructo. La confiabilidad del test obtuvo un alfa de 0,92.

La version irani también demostré una buena consistencia interna,
validez de criterio y validez discriminante. Todos los dominios cumplieron
con los estandares minimos de confiabilidad, con la excepcion del dominio
del medio ambiente (o = 0.55). El dominio de la salud fisica contribuyé méas
en la calidad de vida general. El anlisis factorial proporcioné evidencia de

validez de constructo para el modelo de cuatro factores del instrumento.

Por otro lado, su version en espafiol tiene como punto de referencia
a Espafia, donde ha sido validado en poblaciones psiquiatricas,
evidenciando en los resultados una excelente consistencia interna (0,88 al
inicio y 0,89 al seguimiento) y adecuada (0,65-0,78 al inicio; 0,66-0,79 al

seguimiento de un afio) para los dominios del test.

En Mexico, los estudios psicométricos han demostrado una alta

confiabilidad del test, determinada por el alpha de Cronbach con valores a
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mayores a 0.70 para todas las dimensiones y un a=.895 global, lo que indica

una consistencia alta del instrumento.

Del mismo modo, un estudio en Brasil dio como resultado: una
buena consistencia interna, validez discriminante, validez concurrente,
validez de contenido y fiabilidad test-retest, utilizando una muestra
heterogénea de 11,275 pacientes con diferentes enfermedades y tratados
tanto de forma ambulatoria como hospitalaria. EI WHOQOL-bref
discriminé a los pacientes de los sujetos de control en los dominios 1
(fisico), 2 (psicoldgico) y 4 (ambiente), teniendo este ultimo un nivel limite

de significancia (o = 0.06).

En Chile, en una muestra aplicada en adultos mayores, se han
validado las propiedades psicométricas del test, dando como resultado que
la fiabilidad del instrumento fue muy buena, obteniéndose un alpha de
Cronbach de 0,88 para el cuestionario total y para cada una de las preguntas
entre 0,87-0,88. Respecto a la evaluacion de la correlacion item-test, no se
observan correlaciones inversas y destaca con alta correlacion una pregunta
de la dimensidn fisica ¢Tiene energia suficiente para la vida diaria? Y dos
de la dimension psicoldgica ¢Cuanto disfruta de la vida? y ¢Cuan satisfecho
estd de si mismo? Solo dos preguntas obtienen correlaciones inferiores a
0,4, una de estas es ;Cuan satisfecho esta con su vida sexual? En relacion a
los resultados de consistencia interna segin dimensiones también se
obtienen valores adecuados mayores a 0,7. La mayor correlacion item-test
se encuentra en la dimension psicoldgica, que al eliminarla del cuestionario

provocaba la mayor disminucién de la consistencia interna.
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En Colombia un estudio sobre la validez de este test, demostro que
la escala posee niveles altos en cuanto a sus propiedades psicométrica,
obteniendo un o de Cronbach superior al 0,8; asi mismo posee una optima
validez covergente y divergente, al mismo tiempo que evidencia el 100% de
éxito en la consistencia interna y validez discriminante En cuanto a la
validez convergente, el instrumento presenta correlaciones estadisticamente

significativas y superiores a 0,4, en todas sus dimensiones.

En Perd, la escala ha sido validada en el 2014 en el Hospital
Cayetano Heredia, gracias a la investigacion realizada por los psiquiatras
Johan Vega, Martin Arévalo y Tomateo, en colaboracion de diez
profesionales de salud, tras haber evaluado a familiares entre 18 y 65 afios,
cuidadores de los pacientes pertenecientes al hospital. Obteniendo como
resultado un alfa de Cron Bach de 0,828, concluyendo que la eliminacion
de cualquier item excepto el 1 (relacionado con la espera) y el 11 (relativo al
acceso a medicamentos) disminuirian la validez y confiabilidad de la escala.
Otro estudio aplicado en el area urbana y rural, avala la fiabilidad del test,
mostrando un alfa de Cronbach mayor a 0,70, en todas las dimensiones del
test.

En Cajamarca, el test ha mostrado una alta confiabilidad en un
estudio previamente realizado a un grupo de adulto mayor de un centro de
salud en Cajamarca, obteniendo un alfa de a = .93, denotando una alta
consistencia interna, haciendo viable su aplicacion en la poblacion

cajamarquina perteneciente a la tercera edad.
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Para efecto, de la investigacion la prueba ha sido sometida a un
estudio piloto en una poblacion de cuidadores familiares de pacientes con
esquizofrenia del “Centro de Salud Mental Comunitario Esperanza de
Vida”, obteniendo un o= .88 lo cual significa que el analisis de consistencia

es ALTA 'y la fiabilidad de la escala es mayor.

3.4.2. Ficha de datos sociodemograficos

Con fines exploratorios y estadisticos, se ha procedido a recoger
informacion respecto a ciertas caracteristicas sociales y demograficas de
los participantes, a traves de una ficha de datos demograficos, para ser

analizados posteriormente (Anexo A).

3.4.3. Técnica de recoleccion de datos
La técnica empleada dentro de la investigacion, fue:

- Laencuesta.

3.5. Procedimiento de recoleccion de datos
Para la recoleccion de datos se realizé los siguientes procedimientos:

- Formulacién de la solicitud para acceder a la muestra piloto

El estudio piloto se ha llevado a cabo en el centro de salud mental
comunitario “Esperanza de vida”, con los permisos debidamente solicitados
y autorizados para el acceso a la poblacién, dejando para ello también la
copia del proyecto. Asi mismo se ha fijado las fechas para citar a la
poblacion con los protocolos de seguridad y aplicar la escala.

- Coordinacion con la institucion “Compartiendo por la Salud Mental”
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Se realizaron las coordinaciones respectivas con la directora y
personal encargado del centro: “Compartiendo por la Salud Mental”,
fijindose las fechas y el ambiente de aplicacion, evaluandose a la poblacion
en pequefios grupos, teniendo en cuenta los protocolos de seguridad
sanitaria debido al Covid -19. Tomando un tiempo aproximado de 40
minutos.

- Plan de recoleccién de datos

Se explicé a los familiares el objetivo del estudio y las actividades
que se pretende realizar, las cuales estan detalladas en el consentimiento
informado que se les pidio que firmen en caso no tengan percance alguno
de participar en la investigacion; asi mismo, se absolvieron dudas y
consultas que los evaluados tenian sobre el desarrollo del estudio. Del
mismo modo, culminada la evaluacion, se brind6 a los familiares algunas
recomendaciones.

Cabe resaltar que la identidad de los participantes ha sido protegida
en todo momento, respetando asi el principio de confidencialidad estipulado
en el codigo de ética del psicdlogo.

- Control de calidad de los datos

Solo han sido validas aquellas hojas de respuestas que estaban
debidamente llenadas; es decir, con una sola clave marcada.
3.6. Andlisis de datos

Después de haber aplicado los instrumentos para la recoleccién de
datos, se ha procesado la informacion en una base de datos del programa de

calculo Excel. De igual forma se ha realizado el analisis univariado para
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contrastar la hipotesis formulada al inicio de la investigacion, a fin de
cumplir con los objetivos planteados.

Para finalizar, la presentacion de resultados se ha llevado a cabo mediante
tablas y/o gréaficos, posteriormente se ha sustentado su andlisis e

interpretacion a través del marco tedrico.

3.7. Consideraciones éticas
En este apartado, se ha considerado como fundamental emplear el
principio de confidencialidad, el cual asegura que los datos brindados por
los participantes, no serdn revelados ni usados con otros fines sin su

consentimiento

Cada uno de los participantes ha sido informado del propdsito de la
investigacion y se le ha absuelto cualquier tipo de dudas surgidas al inicio y
en el transcurso de la investigacion. Asi mismo cada uno ha tenido plena
libertad de poder retirarse de la investigacion sin que esto lo perjudique de

alguna manera.

Por otro lado, es importante recalcar que, a los participantes, se les
ha brindado los medios de contacto de la investigadora, tales como correo
electronico y ndmero de celular para cualquier consulta sobre la

investigacion.

Finalmente, cada uno de los participantes, ha firmado un

consentimiento informado (Anexo D).
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CAPITULO IV

ANALISIS Y DISCUSION DE RESULTADOS
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4.1. Anélisis de resultados

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos en la investigacion
realizada, a través del test Whoqol-Bref aplicado a la poblacion de cuidadores
familiares de pacientes con esquizofrenia del centro “Compartiendo por la Salud
Mental” durante el afio 2020. Los datos han sido procesados en Excel, para
posteriormente mostrar los hallazgos en gréaficos y tablas de frecuencia, haciendo
uso de la estadistica descriptiva. Asi pues, en primer lugar, se detallan los datos
sociodemograficos de la poblacion; y, en segundo lugar, se detallan los resultados

obtenidos, a nivel general como en sus respectivas dimensiones.

A. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DEL FAMILIAR CUIDADOR
DE LOS PACIENTES CON ESQUIZOFRENIA QUE ACUDEN AL

CENTRO “COMPARTIENDO POR LA SALUD MENTAL”

GRAFICO 1: SEXO

= MUJER
B HOMBRE

Graéfico 1. Sexo de los cuidadores familiares de pacientes con esquizofrenia del
centro “Compartiendo por la Salud Mental”

NOTA: En el gréfico 1, se observa que, un 68% son de sexo femenino y un

32%, de sexo masculino.
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GRAFICO 2: EDAD

= MENOR O IGUAL A 20 ANOS
= DE 20 A 29 ANOS
= DE 30 A 39 ANOS
DE 40 A 49 ANOS
m DE 50 A 59 ANOS
m DE 60 A 69 ANOS
m DE 70 ANOS A MAS

Gréfico 2. Edad de los cuidadores familiares de pacientes con esquizofrenia del
centro “Compartiendo por la Salud Mental”.

NOTA: En relacién a la edad de los evaluados, se evidencia que la edad
promedio mas frecuente oscila entre 50 a 59 afios representada por un 27 %;

mientras que la edad mas baja es igual o menor a 20 afos, representado por un 0%.

GRAFICO 3: GRADO DE INSTRUCCION

B ANALFABETO

H PRIMARIA INCOMPLETA

H PRIMARIA COMPLETA
SECUNDARIA INCOMPLETA

B SECUNDARIA COMPLETA

B SUPERIOR INCOMPLETA

B SUPERIOR COMPLETA

Gréfico 3. Grado de instruccién de los cuidadores familiares de pacientes con
esquizofrenia del centro “Compartiendo por la Salud mental .

NOTA: Como se evidencia en el grafico anterior, del 100% (30) de

cuidadores, el 23 % presentan un grado de instruccion perteneciente a superior
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completa, primaria completa y primaria incompleta, respectivamente. EI 15% tiene
secundaria completa y el 8% posee superior incompleta y secundaria incompleta,

respectivamente.

GRAFICO 4: PARENTESCO

14% | 14% a0
11% = MADRE

= HIO
HERMANO

W ESPOSO

H OTRO

Gréfico 4. Parentesco de los familiares cuidadores los pacientes con esquizofrenia
del centro “Compartiendo por la Salud Mental”.

NOTA: Con respecto al parentesco con los pacientes, en el grafico anterior
se muestra que del 100% (30), un 36% son las madres de los pacientes, un 14% son
los padres, hermanos u otra persona encargada, respectivamente y un 11% son los

hijos y esposos de los pacientes, respectivamente.

GRAFICO 5: TIEMPO DE CUIDADO

B MENOR O IGUAL A 1 ANO
® DE 2 A3 ANOS
= DE 4 ANOS A MAS

Gréfico 5. Tiempo de cuidado de los familiares de pacientes con esquizofrenia del
centro “Compartiendo por la Salud Mental”
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NOTA: En cuanto al tiempo de cuidado brindado por los familiares, un 82%
Ileva cuidando a su familiar enfermo por méas de cuatro afios, un 14 % lo cuida un

promedio de 2 a 3 afios y solo un 4% lo cuida en un tiempo de un afio a menos.

B. DATOS ESPECIFICOS DEL TEST APLICADO

NOTA: Considerando los resultados obtenidos, en la tabla 3, se evidencia
que el 70% de los familiares cuidadores, presentan un nivel de calidad de vida
moderado, un 20 % se encuentra en un nivel de vida alto y un 10 % evidencia un
nivel de calidad de vida bajo. Tales resultados, pueden explicarse por distintos
factores, ya que la calidad de vida es una variable multidimensional. En este sentido,

las dimensiones serdn descritas posteriormente.

TABLA 2. Nivel de calidad de vida de los cuidadores familiares de pacientes con
esquizofrenia del centro “Compartiendo por la Salud Mental .

F %

CALIDAD DE VIDA ALTA 6 20
CALIDAD DE VIDA MODERADA 21 70
CALIDAD DE VIDA BAJA 3 10

NOTA: En cuanto a la dimension fisica de la calidad de vida de los
cuidadores de pacientes con esquizofrenia del centro “Compartiendo por la Salud
Mental”, se ha encontrado que existe una calidad de vida moderada de un 97%, por
otro lado, un 3% presenta una calidad de vida baja y no se ha encontrado ningun
porcentaje que perciba una calidad de vida alta. Denotando que casi en su totalidad,

los cuidadores no perciben molestias de salud significativas en esta area o que los
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imposibilite; sin embargo, existen otros factores que influyen de forma negativa
para que su salud no sea percibida en forma dptima.

TABLA 3. Niveles de la dimensién fisica de los cuidadores familiares de pacientes
con esquizofrenia del centro “Compartiendo por la Salud Mental .

DIMENSION FISICA

F %

CALIDAD DE VIDA ALTA 0 0
CALIDAD DE VIDA MODERADA 29 97
CALIDAD DE VIDA BAJA 1 3

NOTA: La dimensién Psicologica evidencia que un 80% de los cuidadores
familiares de pacientes con esquizofrenia del centro “Compartiendo por la Salud
Mental”, presentan una calidad de vida moderada; por otro lado, un 20% de
cuidadores presenta una calidad de vida baja y ningun cuidador presenta una calidad
de vida alta. Denotando que no se percibe en la totalidad un equilibrio cognitivo y
afectivo.

TABLA 4. Niveles de la dimension psicologica de los cuidadores familiares de
pacientes con esquizofrenia del centro “Compartiendo por la Salud Mental ”.

DIMENSION PSICOLOGICA

F %

CALIDAD DE VIDA ALTA 0 0
CALIDAD DE VIDA MODERADA 24 80
CALIDAD DE VIDA BAJA 6 20
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NOTA: En cuanto a la dimensidn social, se evidencia que un 63% de
cuidadores presentan una calidad de vida moderada y un 37% posee una calidad de
vida baja y un 0% presenta calidad de vida alta. Estos resultados hacen referencia a
que los cuidadores no perciben del todo relaciones interpersonales estables y
positivas.

TABLA 5. Niveles de la dimensién social de los cuidadores familiares de
pacientes con esquizofrenia del centro “Compartiendo por la Salud Mental ”.
DIMENSION SOCIAL

F %

CALIDAD DE VIDA ALTA 0 0
CALIDAD DE VIDA MODERADA 19 63
CALIDAD DE VIDA BAJA 11 37

NOTA: Finalmente, en la dimension ambiente, un 67% de los cuidadores
familiares del centro “Compartiendo por la Salud Mental”, presenta una calidad de
vida moderada, mientras que un 33% evidencia una calidad de vida baja. Denotando
que algunos cuidadores no se sienten del todo satisfechos con las condiciones del
entorno o medio que los rodea.

TABLA 6. Niveles de la dimension ambiente de los cuidadores familiares de
pacientes con esquizofrenia del centro Compartiendo por la Salud Mental

DIMENSION AMBIENTE

F %

CALIDAD DE VIDA ALTA 0 0
CALIDAD DE VIDA MODERADA 20 67
CALIDAD DE VIDA BAJA 10 33
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4.2. Discusion de resultados

La presente investigacion fue un estudio de nivel descriptivo, cuyo objetivo
fue identificar el nivel de calidad de vida en los cuidadores familiares de pacientes
con esquizofrenia que asisten al centro “Compartiendo por la Salud Mental”.
En primer lugar, se analiz6 los resultados referentes a la informacion
sociodemografica, luego se analiz6 el objetivo y la hipétesis general, después los
objetivos e hipdtesis especificas, a la luz de los antecedentes mas relevantes y las

bases teoricas.

En primera instancia, la informacion sociodemogréafica de los familiares,
permite afirmar que la mayoria de cuidadores son de sexo femenino (68%), cuyas
edades se encuentran en un rango de 20 a mas de 70 afios y poseen un grado de
instruccion de primaria incompleta hasta superior completa. Asi mismo el rol de
cuidador principal es asumido por las madres (36%), cuyo tiempo de cuidado
frecuente de los pacientes es mayor a cuatro afios (82%). Esta Gltima premisa
concuerda con un estudio realizado en Espafia por Guerra y Zambrano (2013),
dentro del cual las caracteristicas que dichos cuidadores presentan, son las
siguientes: un 87.8% son mujeres, un 80.5% se encuentran desempleados y
finalmente un 68.3% son las madres de la persona cuidada. Asi mismo Diaz (2015),
ha evidenciado que existe una mayor carga en el rol principal que desempefa la
mujer dentro de la asuncion del cuidado del integrante enfermo, en comparacion a

los demas miembros familiares.

Por otra parte, “se ha demostrado que los cuidadores con un mayor nivel

educativo, con una ausencia de problemas médicos y con una red de apoyo social

88


http://www.plagscan.com/highlight?doc=130659969&source=0&cite=11&hl=textonly&11

son predictivos de una mayor calidad de vida en uno o mas dominios” (Grandon,
Jenaro & Lemos, 2008), esto puede ser indicador que sustenta el porqué de los

resultados encontrados en este estudio se ubican en un nivel intermedio.

Por otro lado, en cuanto a los datos obtenidos de la aplicacién del
instrumento, se rechaza la hipétesis general que establece que el nivel de calidad de
vida general de los familiares cuidadores de pacientes con esquizofrenia del centro
Compartiendo por la Salud Mental en el afio 2020, es bajo. Pues, se ha encontrado
que el nivel de calidad de vida presente en los cuidadores familiares de pacientes
esquizofrénicos, es moderado.

Estos resultados guardan relacion con los hallados por Pérez (2016) en Lima, en los
cuidadores de pacientes con esquizofrenia del Instituto Nacional de Salud Mental
“Hideyo Noguchi”, evidenciando que un 56.25% de cuidadores, presenta un nivel
de calidad de vida moderado. Asi mismo, Quispe y Telles (2013) en Arequipa,
evidenciaron que el 43.69% de cuidadores, posee calidad de vida regular. Estos dos
resultados son afines a los hallados en la investigacion.

Por el contrario, los resultados hallados no son compatibles con los de Mendoza,
Olvera y Quinto (2014), quienes mostraron que la calidad de vida de los cuidadores
de pacientes esquizofrénicos, en Querétaro, era baja. Del mismo modo Vasquez
(2012), hallé que la calidad de vida en cuidadores es baja. Opuesto a ambos autores,
Lopez (2013), ha encontrado que la calidad de vida en cuidadores de pacientes en

Lima, es alta.

En relacién a las dimensiones de la calidad de vida, se evidencia que la
dimension mas afectada es la dimension social (63%), seguida de la dimension

ambiente (67%), posteriormente se halla la dimension psicoldgica con un 80% y
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finalmente la menos afectada es la dimension fisica (97%), todas en un nivel
moderado. Estos resultados son similares a los encontrados por Ribé (2014), el cual
hall6 que la dimension méas perjudicada en la calidad de vida de los familiares
cuidadores de pacientes esquizofrénicos, era la social. Sin embargo, dichos
resultados difieren de los hallados por Merino (2011), en el que muestra que las
areas mas afectadas de cuidadores de pacientes esquizofrénicos, son el area
psicoldgica y fisica.

Los resultados anteriores evidencian una estrecha coherencia en lo planteado dentro
de la teoria, que sustenta que los cuidadores sufren serias afectaciones en todas las
esferas de su vida, por el simple hecho de cuidar. Tener dentro de la familia un
integrante con alguna enfermedad cronica, provoca que la familia se encuentre
sometida no solo a una presion interna, originada por la evolucion de sus propios
miembros y subsistemas, sino también a una presion externa, originada por los
requerimientos sociales, “toda modificacion de un elemento del sistema entrafia la
modificacion de todo el sistema familiar y dicha modificacion del sistema conlleva
consecuencias para cada elemento” (Bertalanffy, 1968). Estos requerimientos
pueden conducir a la familia a sobrecargarse, experimentando asi un cambio
negativo en su calidad de vida, pues es evidente que un gran nimero de familias
carecen de los mecanismos necesarios y de los recursos para hacer frente a dicha
situacion, dando lugar a la manifestacion de pautas o sintomas disfuncionales
(Minuchin, 2009). Esto se evidencia en este estudio y también en un estudio en
Europa el cual describié la mala salud que reflejan los integrantes del grupo

familiar, el deterioro psicoldgico, social (interrupciones en las rutinas domésticas,
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las actividades de ocio y sociales) y la reduccion del ingreso familiar (Rascon,
Caraveo & Valencia,2010).

En lo que respecta a la dimensidn fisica, se ha encontrado que el 97% de los
cuidadores familiares, presentan un nivel moderado, un 3% calidad de vida baja y
0% presenta calidad de vida alta en esta esfera. Dichos resultados concuerdan con
los hallazgos encontrados por Pérez (2016), en el que un 46.3% presentan regular

calidad de vida en la dimensién fisica.

En cuanto a la dimensidn Psicoldgica los resultados hallados evidencian que
un 80% de los cuidadores familiares de pacientes con esquizofrenia, presentan una
calidad de vida moderada; por otro lado, un 20% de cuidadores presenta una calidad
de vida baja y ninguno percibe una calidad de vida alta. Dichos resultados estan
alineados a los presentados por Pérez (2016) en Lima, quien ha encontrado que un
52.5% de cuidadores presentan regular calidad de vida en la dimensién psicologica.
Del mismo modo concuerdan con los planteados por Lopez (2013) en el cual la
dimension psicologica se encuentra en un nivel medio. Ribé (2014) también
muestra que la mitad de cuidadores evaluados en su estudio, presentan un nivel
medio de la calidad de vida en la dimension psicoldgica, denota en su mayoria por
poco disfrute adecuado de su vida. Del mismo modo, un 58.8% de los cuidadores
familiares, presentan algun trastorno psiquiatrico, debido a la carga y el estrés
percibido (Rascén, Caraveo & Valencia,2010). En esta misma linea, las bases
teoricas respaldan que la tarea de cuidar genera un impacto negativo en el aspecto
psicoldgico de los cuidadores, reflejado por cambios en el patrén de suefio, dolor

de cabeza, cambios en el ritmo cardiaco, dolores articulares y los sintomas
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psiquicos se presentan con alteraciones en el humor, afecto, ansiedad y depresion”
(Rejas,2011, p.19).

En cuanto a la dimension social, es esta la que ha puntuado méas bajo,
estableciéndose los siguientes resultados, un 63% de cuidadores presentan una
calidad de vida moderada y un 37% posee una calidad de vida baja en esta
dimensién y, por ultimo, nadie presenta calidad de vida alta. Estos hallazgos se
explican mejor gracias a lo planteado por Cogollo (2013) en su estudio quien ha
evidenciado que la sobrecarga que asume el cuidador afecta drasticamente el
entorno social del cuidador, reduciendo su nivel de calidad social percibida. Del
mismo modo, se asemejan a los hallazgos de estudios en México por Gutierrez
(2012), donde un 53% de los cuidadores interrumpen su convivencia normal con su

grupo social.

Finalmente, en la dimensién ambiente, un 67% de los cuidadores presentan
una calidad de vida moderada, mientras que un 33% evidencia una calidad de vida
baja en esta dimension y por Ultimo ningan familiar cuidador percibe una calidad
de vida alta. Dentro de esta dimension Ochoa (2008) ha demostrado que los
sintomas positivos de la esquizofrenia tales como alucinaciones, delirio, la
agresividad y el comportamiento destructivo causan angustia en los cuidadores y
reducen los factores ambientales tales como recursos econémicos. De manera
similar, Morais et al. (2012), sostienen que: “el 50% de los cuidadores informales
dejan sus trabajos por lo que luego enfrentan problemas financieros”; asi mismo se
plantea que el 41% ven afectada su economia a causa de los brotes psicéticos de la
persona bajo su cuidado” (Gutiérrez et al.,, 2012). Esto afianza los resultados

obtenidos en este estudio.
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Son pocos los centros de salud mental en Cajamarca interesados en el
cuidado de patologia mentales y mas escasos aun son los grupos de ayuda
terapéutica que brinden soporte al familiar cuidador. El centro “Compartiendo por
la Salud Mental”, a través de los talleres implementados para familiares de
pacientes con esquizofrenia, es quién viene realizando orientacién vy
Psicoeducacion a los familiares, brindadndoles también estrategias de afrontamiento
y soporte emocional. Esto explica los resultados encontrados en un nivel moderado
de calidad de vida que experimentan los cuidadores familiares asistentes, siendo
indicador del éptimo trabajo que realiza el equipo interdisciplinario del centro en

estudio.

Finalmente, en cuanto a las limitaciones de estudio se debe considerar la
escasez de investigaciones en la localidad a considerar como antecedentes para
establecer comparaciones con el estudio; asi mismo, el Unico centro que brinda
talleres grupales para la poblacion de estudio es el centro “Compartiendo por la
Salud Mental”, cuya poblacion es fija pero reducida a treinta personas. Del mismo
modo, debido a la edad de algunos familiares, el tiempo establecido para llenar el

test se ha ampliado pues se tenia que brindar algunas indicaciones personalizadas.
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CAPITULO V

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES
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5.1. Conclusiones

Los resultados obtenidos en este estudio, permiten arribar a las siguientes

conclusiones:

- El nivel de calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con
esquizofrenia del centro “Compartiendo por la Salud Mental”, es moderado
(70%).

- Ladimension con menor puntuacion de la calidad de vida en los cuidadores
familiares del centro “Compartiendo por la Salud Mental”, es la dimension
social (63%), en relacion a la dimension psicologica, fisica y ambiente. Y la
menos afectada es la dimension fisica (98%), todas en un nivel moderado.

- En la dimension fisica de la calidad de vida, predomina un nivel moderado
(97%).

- En la dimension psicoldgica de la calidad de vida, predomina un nivel
moderado (80%).

- Enla dimension social de la calidad de vida, predomina un nivel moderado
(63%).

- En la dimension ambiente de la calidad de vida, predomina un nivel

moderado (67%).
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5.2. Recomendaciones

A la DIRESA, implementar estudios en esta problematica, que ayuden a
conocer el panorama actual de las patologias mentales en Cajamarca.

A los Centros de Salud, implementar espacios dirigidos exclusivamente a la
salud mental de los familiares, pues actualmente no existe un centro de salud
especializado en brindar apoyo a los cuidadores familiares, es solo al
paciente a quien se le brinda atenciones médicas y psicoldgicas. Sin
embargo, se descuida mucho a la familia como contexto fortalecedor de
recaidas.

Al centro “Compartiendo con la Salud Mental”, crear alianzas estratégicas
con centros de salud, para poder realizar un trabajo multi e interdisciplinar.
A la facultad de psicologia de la universidad Privada Antonio Guillermo
Urrelo, realizar investigaciones en poblaciones mas grandes, con la
finalidad de obtener resultados mas amplios y generales; asi como, estudios
donde se establezca relacion de la variable calidad de vida con variables
sociodemograficas.

Al centro “Compartiendo por la Salud Mental” y a la facultad de psicologia
de las diferentes universidades, la creacion de talleres y programas dirigidos
a los familiares cuidadores de pacientes con esquizofrenia, con la finalidad
de fortalecer su calidad de vida humana y ser un mejor soporte

socioemocional del familiar esquizofrénico.
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GLOSARIO

Calidad de vida: Término que hace alusién a un concepto multidimensional que
engloba los aspectos de fisicos, psicolégicos, sociales y las condiciones externas,
como el ambiente y las situaciones econémicas de la vida del ser humano
(OMS,1998).

Cuidador principal: Toda persona que asume el cuidado frecuente o
responsabilidad de brindar apoyo o atencion a una persona que depende de ella
(Rejas,2011).

Cuidador familiar: Miembro de la familia designado de forma indirecta para
suministrar cuidado o ayuda a un integrante familiar que no puede cuidarse por si
solo (Rejas, 2011).

Esquizofrenia: Trastorno mental grave caracteriza principalmente por la presencia
de delirios y alucinaciones, deterioro de las funciones cognoscitivas, alteraciones
conductuales y emocionales que se presentan en un periodo de seis meses a mas
(OMS,2014).

Episodios de crisis: Periodos de tiempo caracterizados por ser cambiantes,
inesperados e inestables, cuya funcion es la busqueda de equilibrio constante
(DSM,2013).

Modalidad Terapéutica: Enfoque terapéutico que se utiliza para abordar alguna
patologia mental especifica (APA,2009).

Persona dependiente: Persona con necesidad que cuidado que no puede valerse
por si misma y que necesita la supervisién constante de alguien a cargo para la
realizacion de sus actividades cotidianas (OMS,2014).

Trastorno Psicotico: Trastornos mentales graves caracterizados por causar una
pérdida de contacto con la realidad, sumado a percepciones anormales (DSM,2013).
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ANEXOS

ANEXO A
FICHA DE DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Sr. (a) soy alumna de la Facultad de Psicologia de la Universidad Privada Antonio
Guillermo Urrelo y he formulado el presente documento anénimo para recolectar
datos necesarios que seran usados en la investigacion: “Calidad de vida en
cuidadores de pacientes con esquizofrenia que acuden al centro Compartiendo por

la Salud Mental”; para ello, solicito su honesta colaboracion.

1. Informacién General

= Sexo:
o Mujer ()
o Hombre ()
* Edad

o Menor igual a 20 afios ()
o De20a?29afos( )
o De30a39afios( )
o De40a49afios ( )
o Deb0ab9afios ( )
o De60a69afios( )
o De70afiosamas( )
= ;Cuél es su grado de instruccion?
o Analfabeto ()
o Primaria incompleta ( )

o Primaria completa ()
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o Secundaria incompleta ( )
o Secundaria completa ()
o Superior incompleta ()
o Superior completa ()

= /Qué parentesco tiene con el paciente?
o Padre( )
o Madre ()
o Hijo(a) ()
o Hermano (a) ( )
o Esposo (a) ()
o Otro( )

= ;Cuanto tiempo lleva cuidandolo?
o Menoroigualalafio ( )
o De2a3afos( )

o De4afosamas( )
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

ANEXO B
FICHA TECNICA DEL INSTRUMENTO

Nombre Original: World Health Organization Quality of Life
Questionnaire

Autor/ es: WHOQOL Group EuroQol-5D

Procedencia: Ginebra, Suiza

Afo de creacion: 1993

Adaptacion Espafiola: “Cuestionario de la Calidad de Vida de la
Organizacion Mundial de Salud”.

Autores de adaptacion: Ramona Lucas Carrasco.

Afio de adaptacion: 1998

Lugar de Adaptacion: Madrid

Nivel de Confiabilidad: Se muestran los siguientes indices: dimension
fisica a= 0.74, dimension psicologica a= 0.70, dimensién relaciones
sociales o= 0.79, dimension ambiente o= 0.88 y la escala general a= 0.88.
Validez: Validez de constructo apoyada por los indices de ajuste de
X2/df=2.21, RMSEA=.05, 52 SRMR=.07, CFI=.93 y TLI=.91, lo cual
pone en manifiesto la adecuada medicion de la variable.

Finalidad: Brindar una puntuacién global de las areas y facetas que
componen la calidad de vida, para asi obtener un perfil o nivel de calidad de
vida.

Tipo de prueba: Encuesta.

Aplicacion: Individual / colectiva.

Ambito de aplicacion: Poblacion general / pacientes.

Duracion: 60 min
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16.

17.

18.

19.

20.

21.

Usos: Clinico
Extension: Esta conformado por 26 items.
Tipificacion: Varones/ mujeres de diferente nivel educativo,
socioeconomico y cultural.
Materiales:

e Hoja de respuesta.

° LépiZ.
Tipo de respuesta: Respuesta tipo Likert de 5 opciones (1-5 puntos).
Alcances para su correccion:
A través de los resultados que arroja el instrumento, se obtienen cuatro
sumas parciales en puntuaciones que oscilan de cero a cien, siendo cero la
peor calidad de vida y cien la mejor; asi mismo, presenta tres niveles:
- Nivel de calidad de vida alta (mayor a 74 puntos): se cuenta con todas las
caracteristicas y/o necesidades esenciales tanto emocionales, fisicas,
econdmicas y de entorno para establecer un bienestar personal
- Nivel de calidad de vida moderada (desde 48 — 73 p untos): se cuenta con
algunas o pocas necesidades Yy/o caracteristicas esenciales tanto
emocionales, fisicas, econdmicas y de entorno para establecer un bienestar
personal.
- Nivel de calidad de vida baja (Puntaje inferior a 47 49 puntos): no se
cuneta o hay ausencia de todas las necesidades y/o caracteristicas esenciales
tanto emocionales, fisicas, econdmicas y de entorno para establecer un

bienestar personal.
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22.

Dimensiones/ N° de reactivos:

Dimensiodn fisica: items 3, 4, 10, 15, 16, 17, 18.

Dimension psicologica: items 5, 6, 7, 11, 19, 26.

Dimensidn social: items 20, 21, 22.

Dimensién ambiente: items 8, 9, 12, 13, 14, 23, 24, 25.
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ANEXO C
ESCALA DE CALIDAD DE VIDA DE WHOQOL-BREF

Por favor lea cada pregunta, valore su situacion actual y marque con una X en el nimero
de la escala que mejor se adapte a su respuesta. Recuerde que no hay buenas o malas
respuestas, simplemente respuestas honestas en funcién a su realidad.

Muy mala Mala | Regular/Normal | Buena Muy buena
1| ¢Cémo puntuaria 1 2 3 4 5
su calidad de
vida?
Muy Poco Lo normal Bastante Muy
insatisfecho satisfecho | satisfecho
2 | (Cuan satisfecho 1 2 3 4 5
esta con su salud?

Las siguientes preguntas hacen referencia a cuanto ha experimentado ciertos
hechos en las Gltimas semanas.

Nada Un Lo Bastante | Extremadamente
poco normal
3 | ¢Hasta qué punto piensa que | 1 2 3 4 5

el dolor (fisico) le impide
hacer lo que necesita?

4 | ¢Cuanto necesita de cualquier | 1 2 3 4 5
tratamiento  meédico  para
funcionar en su vida diaria?

5 | ¢{Cuéanto disfruta de la vida? 1 2 3 4 5

6 | ¢Hasta qué punto siente que | 1 2 3 4 5
su vida tiene sentido?

7 | ¢Cual es su capacidad de | 1 2 3 4 5
concentracion?

8 | ¢(Cuanta seguridad siente en | 1 2 3 4 5
su vida diaria?

9 | ¢(Cuan saludable es su 1 2 3 4 5
ambiente  fisico a su
alrededor?
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Las siguientes preguntas hacen referencia a “cuan totalmente” usted experimenta
o fue capaz de hacer ciertas cosas en las ultimas dos semanas.

Nada | Un | Moderado | Bastante Totalmente
poco
10 | ¢Tiene energia suficiente 1 2 3 4 5
para su vida diaria?
11 | ¢Es capaz de aceptar su 1 2 3 4 5
apariencia fisica?
12 | Tiene suficiente dinero para 1 2 3 4 5
cubrir sus necesidades?
13 | (Qué disponible tiene la 1 2 3 4 5
informacién que necesita en
su vida diaria?
14 | ;Hasta qué punto tiene 1 2 3 4 5
oportunidad de realizar
actividades de ocio?
Nada | Un | Lonormal | Bastante | Extremadamente
poco
15 | ¢Es capaz de desplazarse de 1 2 3 4 5
un lugar a otro?

Las siguientes preguntas hacen referencia a “cuan satisfecho o bien” se ha sentido
en varios aspectos de su vida en las tltimas dos semanas.

Nada Un poco Lo normal | Bastante Muy
satisfecho | satisfecho
16 | ;Cuan satisfecho esta 1 2 3 4 5
con su suefio?
17 | ;Cuan satisfecho esta 1 2 3 4 5
con su habilidad para
realizar sus actividades
de la vida diaria?
18 | ;Cuan satisfecho esta 1 2 3 4 5
con sus capacidad de
trabajo?
19 | {Cuan satisfecho esta de 1 2 3 4 5
si mismo?
20 | (Cuan satisfecho esta 1 2 3 4 5
con sus relaciones
personales?
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21

¢Cuan satisfecho esta
con su vida sexual?

22

;(Cuan satisfecho esta
con el apoyo que
obtiene de sus amigos?

23

;Cuan satisfecho esta
de las condiciones del
lugar donde vive?

24

;(Cuan satisfecho esta
con el acceso que tiene a
los servicios sanitarios?

25

;(Cuan satisfecho esta
con su transporte?

La siguiente pregunta hace referencia la frecuencia con que usted ha sentido o

experimentado ciertos sentimientos en las ultimas dos semanas.

Nunca

Raramente

Moderadamente

Frecuentemente

Siempre

26

¢Con qué frecuencia
tiene  sentimientos
negativos, tales 1
como tristeza,
desesperanza,
ansiedad 0
depresion?
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ANEXO D
CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPANTES DE

INVESTIGACION

Acepto participar de forma voluntaria de esta investigacion, conducida por la
estudiante de psicologia de la UPAGU, Yosimar Gimena Cachi Rodriguez.
Previamente he sido informado (a) que el objetivo de este estudio es identificar el
nivel de calidad del cuidador de pacientes con esquizofrenia en el centro
“Compartiendo por la Salud Mental”. Asi mismo me ha indicado que tendré que
responder unas preguntas, las que me tomara llenar aproximadamente una hora.
Tengo conocimiento también que la informacion que yo provea en el curso de esta
investigacion es estrictamente confidencial y no sera usada sin mi consentimiento
para ningun otro fin fuera de este estudio. Del mismo modo, sé que puedo hacer
preguntas sobre la investigacion en cualquier momento y puedo retirarme del
mismo cuando asi lo decida, sin que esto acarree dafio alguno para mi persona. De
tener alguna pregunta sobre mi participacion, puedo contactar a los medios
brindados por la investigadora como el celular 954619916 y el correo electronico

gimex_ 28@hotmail.com.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y que
puedo pedir informacion sobre los resultados de este estudio cuando éste haya

concluido.

Firma y DNI del Participante
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ANEXO E

MATRIZ DE CONSISTENCIA

“Calidad de Vida en cuidadores familiares de pacientes cOn esquizofrenia del centro Compartiendo por la Salud Mental, 2020”

FORMULACION OBJETIVOS HIPOTESIS VARIABLE DIMENSIONES INDICADORES METODOLOGIA
DEL
PROBLEMA
OBJETIVO GENERAL Tipo de estudio
Identificar el nivel de calidad de vida que presentan los Dimension Malestar, dolor, fatiga. Basica
¢Cudl serd el  cuidadores familiares de pacientes con esquizofrenia que Fisica cuantitativa
nivel de calidad asisten al centro “Compartiendo por la Salud Mental”
de vida en los OBJETIVOS ESPECIFICOS Elnivelde  Calidad de Pensamientos negativos, Metodologia
cuidadores Calidad de vida tristeza, ansiedad, Estadistica
. -Identificar los niveles de calidad de vida de la dimension vida los angustia, fobias,
famlllares de fisica en cuidadores familiares de pacientes con . L0 oo Dimension  blogueos, olvidos Descriptiva
pacientes con  esquizofrenia que asisten al centro “Compartiendo por ) L memoria. concentracion univariable
: : Salud Mental”. pacientes con Psicoldgica '1a, CONce ’
esquizofrenia, i . creencias espirituales,
que asisten al  -|dentificar los niveles de calidad de vida de la dimension esquizofrenia autoestima.
centro psicolégica en cuidadores familiares de pacientes con ~ due acuden al
“Compartiendo esqulzofrema”que asisten al centro “Compartiendo por centro Relaciones TECNICA:
por la Salud Salud Mental”. “Compartiendo Dimension  interpersonales, sociales, - Encuesta
Mental”? -Identificar los niveles de calidad de vida de la dimensisn ~ Por la Salud Social actividad sexual, soporte
ambiente en cuidadores familiares de pacientes con Mental”, es social. INTRUMENTO:
esquizofrenia que asisten al centro “Compartiendo por bajo. WorId_Hezfllth
Salud Mental”. Organization
. ., Quality of Life —
-1dentificar los niveles de calidad de vida de la dimension Dimension WHOQOL /
social en cuidadores familiares de pacientes con Ambiental versién breve

esquizofrenia que asisten al centro “Compartiendo por
Salud Mental”.

WHOQOL-BREF
(1998)

126



ANEXO F

SOLICITO: permiso para acceder a los usuarios del Centro de Salud Mental
.Comunitaria Esperanza de Vida con fines académicos

DIRECTOR DE LA RED DE SALUD- CAJAMARCA.

M.C. Edward Mundaca Vidarte con atencion a salud mental.

YOSIMAR GIMENA, CACHI RODRIGUEZ, identificada con DNI 71953895, con
domicilio en Jr. Petateros N°250 de esta ciudad; ante usted con el debido respeto me

presento y expongo:

Habiendo culminado la carrera profesional de PSICOLOGIA, en la Universidad Privada
“Antonio Guillermo Urrelo™, y al realizar mi Proyecto de Tesis llamado “Calidad de vida
en cuidadores de pacientes con esquizofrenia del centro Compartiendo por la Salud
Mental, 2020”. Me dirijo a usted para solicitarle el acceso a la poblacion de pacientes
psicoticos del Centro de Salud Mental Comunitario Esperanza de Vida, para el desarrollo

de la tesis antes mencionada.

Para tal efecto, adjunto la copia del proyecto.

POR LO EXPUESTO

Ruego a usted acceder a mi solicitud

Cajamarca, 07 de julio del 2020

Yosimar Gimena Cachi Rodriguez

DNI: 71953895

g RED DE Sa1uD Casamarca )
_; i
i i

g

OFiCING pF SECRETARIA

4 MM B

=rS3e9699 |

ffi"i_(z}%oi o0 §
—s I a8 —

£ — &
2 FIRMA, Y
| A P
AR s - S |
e P e
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ANEXO G

SOLICITO PERMISO PARA REALIZAR
TRABAJO DE INVESTIGACION

DIRECTORA DEL CENTRO COMPARTIENDO POR LA SALUD MENTAL

Yosimar Gimena Cachi Rodriguez, identificada con DNI N° 71953895, con
domicilio legal en Jiron petateros N° 250 de esta ciudad; ante usted con el debido respeto

me presento y expongo:

Que habiendo terminado la carrera profesional de Psicologia en la Universidad Privada
Antonio Guillermo Urrelo y teniendo que acceder a los pacientes y familiares del Centro
que usted tan dignamente dirige; solicito ordene a quien corresponde se me conceda dicha
autorizacién para poder desarrollar mi tesis que lleva por nombre “CALIDAD DE
VIDAD EN CUIDADORES FAMILIARES DE PACIENTES CON

ESQUIZOFRENIA”

Por lo expuesto solicito a usted Sor Directora, accedes a mi peticion por ser de
justicia.

Cajamarca, 30 de Julio del 2 020

e 5 ;
Yosimar Gimena Cachi Rodriguez

Sor Rosano Camacho Flomdsy DNI N° 71953895
HIA DE LA CARIDAD DE SV.A.
PSICOTERAPEUTA
CPsP 12134
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ANEXOH

DECLARACION DE AUTENTICIDAD Y NO PLAGIO

Por el presente documento, la alumna de la Faculta de Psicologia:

Yosimar Gimena Cachi Rodriguez, quien ha elaborado la tesis denominada:

“CALIDAD DE VIDA EN FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON
ESQUIZOFRENIA DEL CENTRO COMPARTIENDO POR LA SALUD MENTAL”,
como medio para optar el titulo profesional de Licenciada en Psicologia otorgado por la

Universidad Privada Antonio Guillermo Urrelo.

Declaro, bajo juramento, que el presente trabajo de tesis ha sido elaborado por mi persona
y en el mismo no existe plagio de ninguna naturaleza, en especial copia de otro trabajo de

tesis o similar presentado por cualquier persona ante cualquier instituto educativo o no.

Dejamos expresa constancia que las citas de otros autores han sido debidamente
identificadas en el trabajo, por lo que no hemos asumido como nuestras las opiniones

vertidas por terceros, ya sea de fuentes encontradas en medios escritos o del Internet.

Asimismo, asumo la responsabilidad de cualquier error u omision en el documento y soy
consciente que este compromiso de fidelidad de la tesis tiene connotaciones éticas, pero

también de caracter legal.
En caso de incumplimiento de esta declaracion, me someto a lo dispuesto en las normas
académicas de la Facultad de Psicologia y de la Universidad Privada Antonio Guillermo

Urrelo.

Cajamarca, 02 / 09 /7 2020

Yosimar Gimena Cachi Rodriguez

DNI: 71953895
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