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Antecedentes. La enfermedad cronica pediatrica puede afectar la salud fisica, psicologica y la
calidad de vida de los nifios y sus cuidadores familiares. Método. Con el objetivo de identificar
la relacion de la calidad de vida con el funcionamiento familiar, y comparar los factores de
ambas escalas con las variables sociodemograficas, fueron entrevistados 446 cuidadores
familiares de niflos con enfermedad cronica hospitalizados en un Instituto Nacional de Salud
Pediatrica de México. Resultados. El coeficiente de correlacion producto-momento Pearson
indico asociaciones importantes entre los factores de la Escala de Funcionamiento Familiar y
los dominios del Inventario de Calidad de Vida; la prueba t student para muestras
independientes mostrd diferencias significativas entre las variables sociodemograficas, los
factores del funcionamiento familiar y los dominios del inventario de calidad de vida.
Conclusiones. Los hallazgos se discuten desde la evidencia empirica para investigacion e
intervencion psicosocial en familias en contextos de enfermedad cronica pediatrica.

Palabras clave: nifios con enfermedad croénica, calidad de vida, funcionamiento familiar,
cuidador primario familiar.

Background: Pediatric chronic disease can affect the physical and mental health and the quality
of life of children and their caregivers. Method: With the aim of identifying the relationship of
the quality of life with family functioning, and compare the factors of both scales with socio
demographic variables, 446 caregivers of hospitalized children with chronic illnesses were
interviewed in a National Institute for Pediatric Health in Mexico. Findings: The coefficient of
product-moment correlation Pearson indicated significant associations between the factors of
the scale of family functioning and the domains of the quality of life inventory. Student’s t test
for independent samples showed significant differences between demographic variables, the
factors of family functioning and the domains of the quality of life inventory. Conclusions: The
findings are discussed from the empirical evidence for research in psychosocial intervention
with families in the context of chronic pediatric disease.

Keywords: children with chronic diseases, life quality, family functioning, family primary
caregivers.
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La enfermedad crénica pediatrica representa un evento que
constituye uno de los mayores retos, ya que implica un aconte-
cimiento vital que trasciende al paciente y a su familia con
efectos fisicos, psicologicos, socioeconémicos, conductuales y
en la calidad de vida y el funcionamiento familiar de sus cuida-
dores.
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A nivel mundial cada aflo mueren 9.7 millones de nifias y ni-
flos. Su muerte se ha relacionado principalmente con enferme-
dades en la infancia (UNICEF, 2014). En México, datos recien-
tes indican que el cancer es la segunda causa de muerte infantil
en nifios y adolescentes entre 1 y 16 afios de edad. Las cifras ofi-
ciales del Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Infor-
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matica (INEGI) indicaron 2,650 muertes de nifios con cancer en
2005, para el afio 2008 las cifras llegaron a 5,720 muertes de ni-
fios de 1 a 4 aflos por leucemia, que corresponde al 3.3%; entre
los 5 a 14 anos el porcentaje de mortalidad infantil se incrementa
al 8.7% con un total de 6,585 nifios (INEGI, 2010).

En particular, las enfermedades cronicas pediatricas se de-
finen como un conjunto de padecimientos cronicos que presen-
tan sintomas con un curso prolongado y que afectan a uno o
mas sistemas de drganos (cerebro, corazon, pulmon, sangre) y
pueden perjudicar el estado de salud fisica o psicologica del pa-
ciente. Estas enfermedades afectan significativamente el fun-
cionamiento de quienes cuidan a quienes las padecen (Brown,
Daly & Rickel, 2008).

La enfermedad cronica pediatrica se caracteriza porque
persiste por mas de tres meses en un afio, afecta el funciona-
miento habitual de las actividades normales del nifio, requieren
frecuentes ingresos hospitalarios y cuidados continuos por par-
te de los sistemas de salud y también de sus cuidadores familia-
res (Brown, Daly & Rickel, 2007; Wallander, 2003).

En este contexto, los cuidadores familiares participan du-
rante los episodios agudos en los tratamientos de larga trayec-
toria y de manera importante en la coordinacion de la presta-
cion de los servicios de salud, la gestion de los procesos que
implica la enfermedad croénica, en particular, en los distintos
ambitos de la salud biomédica, fisica, rehabilitacion, psicologi-
ca, familiar, social e institucional, necesarios para la atencion
integral del paciente, a fin de disminuir los efectos de la ausen-
cia de autonomia e independencia del paciente cronico.

Para los fines de la presente investigacion, se define al cui-
dador primario como la persona que tiene un vinculo significa-
tivo, afectivo y emocional con el paciente, puede ser algun fa-
miliar, pareja, amigo o vecino, el cual ofrece apoyo, asistencia
y cuidados integrales durante el proceso de la enfermedad cro-
nica, episodios agudos o discapacidad del nifio, adulto o adulto
mayor.

Ademas, el cuidador primario es la persona encargada de
ofrecer una amplia serie de tareas de apoyo que se extienden a
través de los dominios fisico, psicoldgico, espiritual y emocio-
nal (Honea, Brintnall & Given, 2008).

En la literatura de investigacion acerca de cuidadores fa-
miliares, se han identificado un conjunto de caracteristicas
demograficas, sociales, culturales y psicologicas de aquellas
personas que realizan cuidados de larga duracién para un en-
fermo crénico (Ramos, 2008). La mayoria de las investiga-
ciones coinciden en evaluar el perfil del cuidador a partir de
un conjunto de variables sociodemograficas, entre las que
destacan: la relacion familiar del cuidador con el paciente, el
ciclo vital de la familia, el sexo, el vinculo familiar, el estado
civil, la edad del paciente, la estructura familiar, el nivel edu-
cativo, la situacion laboral, el nivel socioecondémico y la clase
social (Honea, Brintnall & Given, 2008; Gibson, Kelly & Ka-
plan, 2013).

En particular, el interés por la calidad de vida ha existido
desde tiempos antiguos, al respecto la evidencia histérica indi-
ca que el término ya habia sido reconocido inicialmente en el
periodo de la Grecia antigua (Ryan & Deci, 2001). Y en la lite-
ratura de investigacion comienza a aparecer en las bases de da-

tos cientificas a partir de 1969, y desde entonces ha recibido
una creciente atencion en distintas disciplinas: médicas, psico-
logicas, sociales, politicas publicas para el bienestar social y
como un indicador de desarrollo humano (Bowling & Gabriel,
2007; Gilhooly, Gilhooly & Bowling, 2005; Riveros, San-
chez-Sosa & Del Aguila, 2009).

Sin embargo, es a mediados del siglo XX que la expresion
calidad de vida se empieza a utilizar para referirse al deterioro
del medio ambiente y a las condiciones de vida de las grandes
urbes (Gonzalez-Celis, 2009). De igual manera, desde 1991 la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) inicié un proyecto
global con enfoque transcultural para desarrollar un instrumen-
to que midiera calidad de vida a nivel internacional
WHOQOL-100 (Gonzalez-Celis, 2009).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define cali-
dad de vida como la percepcion de los individuos de su posi-
cion en la vida en el contexto de su cultura y sistema de valores
en la cual ellos viven y en relacion con sus metas, expectativas,
estandares e intereses (OMS, 1993).

Desde esta perspectiva, el concepto es un constructo am-
plio que afecta de un modo complejo la salud fisica, el estado
psicoldgico, el nivel de independencia, las relaciones sociales,
las creencias personales y su relacion con los elementos esen-
ciales de su entorno; de manera que, la calidad de vida se refie-
re a una evaluacion subjetiva, de aspectos tanto positivos como
negativos y que se insertan en el contexto cultural, social y am-
biental (Lucas-Carrasco, 2012).

En efecto, la calidad de vida se describe como un construc-
to multidimensional a partir de la definicion propuesta por la
OMS, ya que incluye componentes fisicos, mentales y sociales
(Alriksson-Schmidt, Wallander & Biasini, 2007). En este sen-
tido, algunos autores han sefialado que el concepto de calidad
de vida abarca tres dimensiones globales: aquello que la perso-
na es capaz de hacer, el estado funcional, el acceso a los recur-
sos o a las oportunidades y la sensacion del bienestar (San-
chez-Sosa & Gonzalez-Celis, 20006).

Dicho lo anterior, la literatura de investigacion en este cam-
po ha reiterado que existen tres perspectivas para enmarcar los
aspectos centrales de la calidad de vida: la primera consiste en
la calidad de vida en general, la segunda es la calidad de vida
relacionada con la salud, y una tercera es la calidad de vida es-
pecifica para cada enfermedad (Sénchez-Sosa & Gonzélez-
Celis, 2006).

En los tltimos afios, los principales resultados de investiga-
cion han sefialado que la calidad de vida se ha convertido en un
aspecto importante en los procesos de atencion a la salud, a su
vez la evidencia teorica indica que la mayoria de los investiga-
dores en el campo de la calidad de vida relacionada con la salud
se han enfocado en el paciente con alguna enfermedad o condi-
cién cronica (Ferrans, 1990; 1992; Stein & Jessop, 1990; 1991).

Como resultado de los avances significativos en el trata-
miento de las enfermedades cronicas, las tasas de mortalidad
han disminuido y las tasas de supervivencia siguen aumentado
(Arafa, Zaher, El-Dowaty & Moneeb, 2008). De manera que
los niflos crénicos viven vidas mds largas y pueden llegar a la
adolescencia, por lo que requieren atencion a largo plazo de sus
cuidadores familiares. Razén por la cual, las investigaciones
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actuales han tenido como objetivo principal estudiar la calidad
de vida de los cuidadores familiares de nifios en condiciones
cronicas complejas (Teschendorf et al., 2007; Golden & Na-
geswuaran, 2012; Spore, 2012).

Al respecto Kim, Spillers y Hall (2012), desarrollaron una
investigacion con 1,218 cuidadores familiares de niflos con
cancer, el objetivo fue caracterizar y describir los aspectos
multidimensionales de la calidad de vida de los cuidadores fa-
miliares de niflos sobrevivientes de cancer, e identificar los fac-
tores sociodemograficos que influyen en la calidad de vida de
los cuidadores de nifios que habian sido diagnosticos por can-
cer hace mas de 5 afos. Se evaluaron aspectos multidimensio-
nales de la calidad de vida, como la salud mental y fisica, ajuste
psicoldgico y la espiritualidad.

Los resultados del estudio identificaron tres grupos de cui-
dadores: los cuidadores que tenian un paciente en remision, los
cuidadores cuyos nifios habian fallecido, y los cuidadores vi-
gentes después de 5 afios de haber sido diagnosticados. Los ha-
llazgos revelaron que los cuidadores vigentes presentaban ma-
yores efectos negativos en su calidad de vida. Asi mismo, los
cuidadores cuyos pacientes habian fallecido reportaron niveles
mas bajos de ajuste psicolégico y espiritual a diferencia de
aquellos que se encontraban en remision.

Kim, Spillers y Hall (2012), encontraron que la edad y el
estrés de los cuidadores fueron predictores consistentes de la
calidad de vida en los tres grupos de cuidadores. Los resultados
del estudio ayudan a aumentar el conocimiento basado en la
evidencia acerca del impacto a largo plazo del cancer en la cali-
dad de vida de los cuidadores familiares.

Otro estudio realizado por Van den Tweel, Hatzmann,
Ensink, Van der Lee, Peters, Fijnvandraat y Grootenhuis
(2009), evalu6 la calidad de vida de los cuidadores de nifios
con enfermedad de células falciformes. En esta investigacion
participaron 54 cuidadores de nifios con anemia falciforme y se
compararon con su respectivo grupo control de nifios sanos (n=
28), ambos grupos con la misma condicion socioecondmica.

Los resultados indican que la calidad de vida de los cuida-
dores de pacientes con enfermedad de células falciformes fue
significativamente menor en las sub escalas que miden depre-
sion, las actividades diarias y la vitalidad, esto sugiere una re-
duccion de la calidad de vida de estos cuidadores en compara-
cion con el grupo control de cuidadores de nifios sanos (Van
den Tweel et al., 2009).

Por su parte, Murphy, Christian, Caplin y Young, (2006),
llevaron a cabo un estudio cualitativo mediante la técnica de
grupos focales con 43 cuidadores primarios de nifios con dis-
capacidad, el objetivo fue explorar la calidad de vida y los sen-
timientos con respecto a su salud fisica y emocional que impli-
ca ser cuidador informal a largo plazo. Los autores identifica-
ron que en la calidad de vida de los cuidadores interviene el es-
trés del cuidador, el impacto negativo en la salud del cuidador,
la percepcion de la carga del cuidador, la preocupacion por el
futuro y los estilos de afrontamiento ante la enfermedad del pa-
ciente pediatrico.

Los principales hallazgos empiricos indicaron que los cui-
dadores de niflos con discapacidad presentan consecuencias fi-
sicas y emocionales negativas, efectos en su calidad de vida y

en su salud, pues el 41% de los cuidadores reportaron que su
salud habia empeorado en el ltimo afio, los cuidadores atribu-
yen estos cambios a la falta de tiempo, la falta de control y dis-
minucidn de la energia psicosocial (Murphy et al., 2006).

Otra variable que se ha estudiado en contextos de enferme-
dad crénica pediatrica y que se relaciona con la calidad de vida
de los cuidadores familiares, es el estrés parental. Al respecto,
Cousino y Hazen, (2013) realizaron una revision sistematica de
la literatura internacional cuyo objetivo fue revisar, analizar,
sintetizar criticamente la literatura de estrés parental entre los
cuidadores de nifios con asma, cancer, fibrosis quistica, diabe-
tes, epilepsia, artritis reumatoide juvenil y enfermedad de célu-
las falciformes.

Los principales resultados del meta analisis indicaron que los
cuidadores de nifios con enfermedades cronicas experimentan
mayor estrés que los cuidadores de nifios sanos (d=0.40,p=<=
0.0001). El analisis cualitativo reveld que un mayor estrés en los
padres se asocid con una mayor responsabilidad de los padres
para la gestion del tratamiento de los niflos y no estaba relaciona-
da con la duracion y la gravedad de la enfermedad del nifio. Los
autores concluyen que el estrés de los padres se asoci6 a la difi-
cultad de adaptacion psicoldgica en los cuidadores de nifios con
enfermedades cronicas (Cousino & Hazen, 2013).

Respecto a las variables psicosociales, Nabors et al, (2013),
reportaron evidencia empirica acerca de la calidad de vida en
cuidadores familiares de nifios cronicos pediatricos, sefialando
que existen variables que intervienen en la percepcion de la ca-
lidad de vida del cuidador e indican que mientras el paciente
pediatrico esta en el hospital, el funcionamiento familiar y la
resiliencia son factores que pueden favorecer la calidad de vida
del cuidador.

Los estudios de Nabors et al, (2013), evaluaron la relacion
entre los factores psicosociales con la resiliencia de la familia,
el funcionamiento familiar y el estado de ansiedad de los pa-
dres. Los resultados indicaron que el funcionamiento familiar
es una variable mediadora entre la resiliencia de la familia y la
ansiedad del cuidador, los hallazgos indicaron que la variable
resiliencia reduce considerablemente la ansiedad del cuidador.
La evidencia empirica del estudio confirma que los cuidadores
familiares perciben que el apoyo de los miembros de la familia
fortalece sus habilidades de afrontamiento durante la enferme-
dad cronica.

Por ello, con la finalidad de responder a los planteamien-
tos tedricos y a la evidencia empirica relacionada con el tema,
el objetivo de la presente investigacion fue identificar y com-
parar la relacion entre la calidad de vida y el funcionamiento
familiar de cuidadores de niflos cronicos hospitalizados por
enfermedad cronica.

METODO

El presente estudio es no experimental, con un alcance co-
rrelacional y comparativo.

Participantes

Participaron 446 cuidadores familiares elegidos de manera
intencional no probabilistica, los cuales tenian un paciente en el



26 TOLEDANO

Hospital Infantil de México Federico Gémez Instituto Nacional
de Salud. La mayoria de los entrevistados fueron mujeres
(82.3%), con una edad promedio de 32.21 afios (DE=8.70). Los
servicios médicos para enfermedades cronicas pediatricas en los
que se encontraban hospitalizados los pacientes eran: Oncologia
(39.0%), Cirugia General (20.9%), Unidad de Terapia Intensiva
Pediatrica UTIP (8.5%), Nefrologia (7.4%), Unidad de Cuida-
dos Intensivos Neonatales UCIN (6.3%), Urgencias (5.8%),
Ortopedia (5.4%), Cardiologia (3.4%), Cirugia Cardiovascular
(2.9%) y Clindi (0.4%). Las caracteristicas demograficas de los
cuidadores y de los pacientes se presentan en la Tabla 1.

Instrumentos

Se integrd un cuadernillo de aplicacion que incluia la carta
de consentimiento informado, un cuestionario de datos socio-
demograficos de 23 items (Toledano-Toledano, 2014) y dos
instrumentos de medicion tipo autorreporte con formato Likert
que a continuacion se describen:

1) Inventario de Calidad de Vida Whoqol-Bref (Gonza-
lez-Celis & Séanchez-Sosa, 2002). Instrumento de auto-
rreporte integrado por 26 reactivos con cinco opciones de
respuesta, distribuidos en cuatro dominios: salud fisica,

Tabla 1.
Caracteristicas sociodemograficas de los participantes (porcentajes).
Servicio
Vari . ; : . . Cirugia
ariable Grupo Oncologia Nefrologia UCIN UTIP Cardiologia Urgencias general
n=174 n=33 n=28 n=40 n=28 n=50 n=93
Edad Media 33.22 33.33 26.36 30.75 28.39 33.64 32.68
DE 8.61 9.40 6.72 8.68 8.20 9.44 7.99
Sexo Mujeres 78.2 78.8 786 77.5 89.3 96.0 84.9
Hombres 21.8 21.2 214 225 10.7 4.0 151
Primaria 24.7 333 17.9 25.0 321 14.0 15.1
Escola- Secundaria 48.9 455 357 325 357 50.0 41.9
ridad Preparatoria 20.7 18.2 321 37.5 28.6 26.0 301
Licenciatura 5.7 3.0 14.3 5.0 3.6 10.0 129
Distrito Federal 19.5 18.2 35.7 25.0 28.6 28.0 25.8
g;‘;i‘?a' Edo. de México 55.7 57.6 429 500 46.4 56.0 40.9
Foraneos 24.7 242 214 25.0 25.0 16.0 333
Ama de casa 60.9 515 643 650 714 76.0 720
Obrero 29 6.1 - 25 - - 7.5
Ocupa- Comerciante 10.3 12.1 36 10.0 14.3 4.0 10.8
cién Empleado 14.9 212 17.9 17.5 10.7 12.0 6.5
Estudiante 1.7 - 3.6 - - 20 -
Desempleado 9.2 9.1 10.7 5.0 3.6 6.0 3.2
Casado 42.0 42.4 25.0 37.5 25.0 40.0 486.2
Unién libre 33.9 273 643 425 60.7 30.0 344
Separados 86 15.2 36 - 10.7 12.0 10.8
Estado Divorciados 40 3.0 . 50 a 40 1.4
Madre soltera 9.2 9.1 71 7.5 36 8.0 54
Viudez 1.1 - - 5.0 - 4.0 -
Otro 1.1 3.0 - 25 - 2.0 2.2
o 1 a10 afios 58.0 54.5 96.4 725 85.7 56.0 64.5
ﬁ‘:;:d‘éz 11 a 20 afios 30.5 39.4 3.6 200 14.3 34.0 32.3
21 afios o mas 11.5 6.1 - 75 - 10.0 3.2
Catolica 81.0 72.7 85.7 72.5 82.1 88.0 80.6
Religién  Cristiana 938 21.2 71 17.5 14.3 8.0 11.8
Ninguna 92 6.1 7.1 10.0 3.6 4.0 7.5
Madre 73.0 69.7 786 67.5 89.3 90.0 80.6
Rol Padre 19.0 18.2 214 200 10.7 40 15.1
Ezlrental H'errrjana .6 6.1 - - - 20 -
cuidador Tioftia 4.0 3.0 - 5.0 - - 3.2
Abuela 34 3.0 - 7.5 - 4.0 1.1
Con hijos pequefios 28.2 242 607 375 536 220 333
! Con hijos en edad
Ciclode 7 P 62.1 636 393 600 393 68.0 59.1
vida
adolescentes
Con hijos adultos 9.8 12.1 - 25 71 10.0 7.5
Familia nuclear 52.3 48.5 71.4 57.5 39.3 40.0 47.3
Familia semiextensa 13.2 18.2 10.7 10.0 214 20.0 17.2
Tipode  Familia extensa 10.9 3.0 10.7 12.5 14.3 12.0 8.6
{amilia: = Ransin 14.9 273 - 125 143 200 215
monoparental
Otras familias 8.6 3.0 7.1 7.5 10.7 8.0 5.4
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Servicio
Vari ; ‘ ; . < Cirugia
ariable Grupo Oncologia Nefrologia UCIN UTIP Cardiologia Urgencias general
n=174 n=33 n=28 n=40 n=28 n=50 n=93
Un hijo 26.4 273 39.3 350 357 28.0 226
Namero  Dos hijos 26.4 424 35.7 275 35.7 320 39.8
de hijos  Tres hijos 29.3 21.2 14.3 25.0 17.9 20.0 344
Cuatro o mas hijos 17.8 9.1 10.7 125 10.7 20.0 3.2
Familia 79.3 69.7 964 775 929 90.0 87.1
Amigos 34 3.0 - - - - 1.1
E:gz‘zy o Religion - - ; - ' : 22
Gobierno 4.6 - - 7.5 - 4.0 2.2
Instituciones 12.6 27.3 3.6 15.0 Tl 6.0 7.5
Sexo del Femenino 47.7 333 464 575 42.9 46.0 527
paciente  Masculino 52.3 66.7 53.6 425 57.1 54.0 47.3
Hace unas semanas 15.5 152 89.3 425 14.3 28.0 226
. Hace tres meses 12.1 6.1 - 15.0 28.6 2.0 10.8
Tiempo  jace 6 meses 19.0 9.1 107 125 10.7 40 8.6
Giaomse. Hace un afio 24.7 12.1 - 75 17.9 200 18.3
tico Hace 3 afios 12.6 15.2 - 10.0 10.7 20.0 19.4
Hace 5 anos 8.6 242 - 5.0 36 10.0 7.5
Hace 10 afios 7.5 18.2 - 7.5 14.3 16.0 12.9
Tiempo Unasemana 59.2 60.6 393 650 536 80.0 67.7
de hospi- Un mes 21.3 21.2 393 175 25.0 18.0 215
talizacion 6 meses o mas 19.5 18.2 214 175 214 2.0 10.8
De0Oa1S-M 62.6 63.6 393 675 67.9 64.0 54.8
Lgﬁ:;;? De1a1.5SM 23.6 242 429 175 214 18.0 18.3
De 1.5 0 mas S-M 13.8 121 17.9 15.0 10.7 18.0 26.9

salud psicoldgica, relaciones sociales y medio ambiente.
Los factores explican el 52% de la varianza total y el indi-
ce de consistencia interna para la escala total es o= .85.

2) Escala de Funcionamiento Familiar, version corta (Gar-
cia-Méndez, Rivera, Reyes-Lagunes & Diaz-Loving,
2006). Instrumento de autorreporte que contiene 22
reactivos con cinco opciones de respuesta, distribuidos
en cuatro factores: ambiente familiar positivo, cohesion,
hostilidad y problemas con las reglas y expresion de sen-
timientos, que en su conjunto explican el 51% de la va-
rianza total, con un alpha de Cronbach global de .89

Procedimiento

Inicialmente se realizaron recorridos observacionales y en-
trevistas exploratorias a cuidadores primarios en los diferentes
servicios de hospitalizacion del Hospital Infantil de México Fe-
derico Gémez, Instituto Nacional de Salud. Posteriormente, se
realiz6 un protocolo de investigacion y se sometio a evaluacion
ante las comisiones de Investigacion, Etica y Bioseguridad del
Instituto Nacional de Salud. Una vez que obtuvo la aprobacion,
autorizacion y financiamiento para el protocolo, se integré la ba-
teria de instrumentos de medicion. La informacion que se pro-
porcionaba a los participantes al inicio de la aplicacion consistia
en presentarles la carta de consentimiento informado como un
documento decisivo que protege su derecho a participar y al mis-
mo tiempo garantiza su estancia hospitalaria, en caso de que el
cuidador decida no participar. Independientemente de la deci-
sion que tomara el entrevistado, se otorgaba un agradecimiento
verbal. A los participantes se les pedia que respondieran a cada
una de las preguntas de la manera mas sincera posible, destacan-

do que los instrumentos formaban parte de una investigacion
que se estaba realizando en el Hospital Infantil de México Fede-
rico Gémez, cuyo objetivo seria conocer la percepcion de la cali-
dad de vida y la manera en que ellos habian superado la adversi-
dad. Al término de la recopilacion de datos se procedio a la cap-
tura y al analisis de la informacion, se utilizé el programa SPSS
version 21 (para Mac OSX), obteniendo los estadisticos de fre-
cuencia, correlacion y pruebas de comparacion de medias.

RESULTADOS

Los datos indicaron asociaciones importantes a través del
coeficiente de correlacion producto-momento Pearson entre
los factores del funcionamiento familiar y los dominios de la
calidad de vida.

Enla tabla 2 se observan las correlaciones entre los factores del
funcionamiento familiar con los dominios de la calidad de vida.

Los resultados del estudio sugieren que la calidad de vida
en contextos de enfermedad cronica se relaciona con el am-
biente familiar positivo y la cohesion.

Los analisis estadisticos de comparacion entre los factores
de la escala de funcionamiento familiar: ambiente familiar po-
sitivo, cohesion, reglas y hostilidad, con los dominios del
Inventario de Calidad de Vida: salud fisica, salud psicologica,
relaciones sociales y medio ambiente, y sus comparaciones con
las variables sociodemograficas se describen a continuacion.

Para identificar las diferencias estadisticamente significati-
vas se utilizaron pruebas de comparacion entre los factores del
funcionamiento familiar y los dominios de la calidad de vida, y
con las variables sociodemograficas de los 446 cuidadores fa-
miliares de nifios con enfermedades cronicas pediatricas.
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Tabla 2.
Coeficientes de correlacion entre los factores de la Escala de Funcionalidad Familiary los dominios del Inventario de Calidad
de Vida.

Funcionamiento familiar Calidad de vida
Ambler'!tley Hostilidad  Reglas E‘ta!ud _Salyd_ Relac_lones Me<_1|o
cohesién fisica psicologica sociales  ambiente
Ambiente y
Funcionamiento Lehe=ion 100
familiar Hostilidad 558*% 1.00
Reglas 394* 386" 1.00
Salud fisica 308" 192* 201*  1.00
Seitd. 448" 313 239*  610* 1.00
Calidad psn:o\_oglca
de vida REiaciones 358* 207" 235 540 498 1.00
sociales
e 434+ 253+ 239*  B802* 683 562 1.00
ambiente

*p=<.001

Tabla 3.
Diferencias entre funcionamiento familiar, calidad de vida y variables sociodemogrdficas en 446 cuidadores familiares de
pacientes cronicos pedidtricos.

Factores V8D t gl o]
Ocupacién Ama de casa ( M=49.67) vs Desempleado (M=44.12) 2.897 32728 .000
Empleado ( M=48.16) vs Desempleado (M=44.13) 2275 44.016 .008
Escolaridad Primaria { M=46.97) vs Preparatoria ( M=50.61) -3.360 197 .001
Ambiente - Secundaria ( M=47.90) vs Licenciatura { M=53.24) -3.473 228 .001
Tamiliar iﬂe&:;:z::()) Oncologia ( M=47 28) vs Ortopedia ( M=52.83) 4872 52460 000
22;2':; : Casado { M=50.22 vs Separado ( M=44.72) 3533 40.83 001
Condicion  Casado ( M=50.22) vs Madre soltera (M=45.44) 2316 37.82 .026
Marital Separado ( M=44.72) vs Divorciado { M=52.76) -3.955 37.967 .000
Madre soltera ( M=45.44) vs Divorciado ( M=52.76) -2.996 43.967 .004
Ral Parental  Madre ( M=49 38) vs Tio/Tia ( M=42.15) 3.109 355 002
Condicion ~ Casado ( M=24.65) vs Viudez { M=19.33) 3.355 183 .001
Marital Union libre ( M=24.64) vs Viudez (M=19.33) 3.129 171 .002
o Rol Parental  Padre ( M=24.69) vs Abuela( M=21.07) 2147 13791 050
Hostilidad .
Tiempo
desde el Unas semanas ( M=15.38) vs Un afio ( A/=23.32) 3.407 193 .001
diagnostico
Escolaridad Sin escolaridad { M=13.13) vs Licenciatura ( M=17.81) -4 940 46 000
Reglas Secundaria ( M=14.56) vs Licenciatura { M=17.81) -5.199 48973 000
Ciclo de vida Hijos pequefios { M=15.45) vs Adultos ( M=13.47) 2.668 180 .008
Escolares { M=15.15) vs Adultos ( M=13.47) 2.507 298 .013
Salud Ocupacién  Empleado ( M=13.45) vs Desempleado (M=12.52) 2.502 89 .014
fisica Religion Catf:")lica ( M=13.26) vs Cristiana( M=12.58) 2.366 410 .018
Catdlica ( M=13.26) vs Ninguna ( M=12.31) 2.867  39.87 .007
Escolaridad  Primaria { M=13.43) vs preparatoria ( M=14.48) -3.125 197 .002
Salud Religion Catodlica ( M=14.18) vs Ninguna ( M=13.07) 2494 39358 017
L fﬂe;;'l‘;f Oncologia ( M=13.61) vs Cirugia general(M=14.68) 3430 365 001
Escolaridad Primaria { M=13.50) vs Preparatoria { M=14.81) -3.296 197 .000
Relaciones Secundaria ( M=13.60) vs Licenciatura { M=15.59) 3.675 228 .000
sociales Tiempo Unas semanas ( M=14.52) vs Un afio ( i4=12.97)} 3.543 193 .000
desde el 5 meses (M=14.52) vs Un afto (M=12.97) 2987 128 003
diagndstico
Me.dwo Escolaridad  Primaria ( M=11.84) vs Preparatoria ( AM=12.97) -4.085 197 000
ambiente
Escolaridad Primaria { M=13.17) vs Preparatoria { M=14.16) -3.762 197 .000
Secundaria ( M=13.34) vs Licenciatura { M=14.80) -3.825 228 .000
Semvido 6 ologia ( M=13.22) vs Cirugia general ( M=14.09) 335 265 .00
. Medico
Calidad de &
vida C:\’A":r'if;‘l’” Madre soltera ( M=12.85) vs Divorciado { M=14.93) 2603 355 002
Tiempo
desde el Unas semanas ( M=13.97)vs Un afio ( M=13.05) 3127 193 002

diagnostico




CALIDAD DE VIDA EN CUIDADORES FAMILIARES DE NINOS CON ENFERMEDADES CRONICAS 29

Para el factor de ambiente familiar y cohesion, con base en
la ocupacion de los cuidadores, se encontraron diferencias es-
tadisticamente significativas entre los cuidadores que son amas
de casa (x=.67) 'y aquellos cuidadores desempleados
(x=44.12); t=2.897 gl=32.728 p>=.000, y existen diferencias
estadisticamente significativas entre los cuidadores que tienen
un empleo (x=48.16) y aquellos cuidadores desempleados
(x=44.13); t=2.275 gl=44.016 p>=.008.

En cuanto a la escolaridad y el factor ambiente familiar y
cohesion, se encontraron diferencias estadisticamente signifi-
cativas entre los cuidadores con una escolaridad basica
(x=46.97) y los cuidadores que cursaron preparatoria
(x=50.61); t=-3.360 gl=197 p>=.001, entre los cuidadores con
un nivel bésico (x=46.97)y los cuidadores que cursaron licen-
ciatura (x=53.24); t=-3.473 gl=228 p>=.001. Con base en ¢l es-
tado civil de los participantes, los datos indicaron que existen
diferencias estadisticamente significativas entre los cuidadores
casados (x=50.22) y aquellos cuidadores separados (x=44.42);
t=3.533 gl=49.83 p>=.001. Respecto al rol parental, se encon-
traron diferencias estadisticamente significativas entre los cui-
dadores que son madres (x=49.38) y aquellas que eran tias o
tios de los pacientes (x=42.15); t=3.109 gl=355 p>=.002. Por
el tipo de servicio médico al que acuden, se encontr6 que exis-
ten diferencias estadisticamente significativas entre los cuida-
dores de pacientes en Oncologia (x=47.28) y aquellos con pa-
cientes en Ortopedia (x=52.83); t=-4.672 gl=52.469 p>=.000.

Al comparar las variables sociodemograficas con el factor
reglas de la escala de funcionamiento familiar, se encontr6 que

Tabla 4.

existen diferencias significativas entre los cuidadores sin esco-
laridad (x=13.13) y los que cursaron licenciatura (x=17.81);
t=-4.940 gl=46 p>=.000, también entre los cuidadores que cur-
saron secundaria (x=14.56) y quienes cursaron licenciatura
(x=17.81); t=-5.199 gl=48.973 p>=.000. En cuanto a las reglas
y su ciclo de vida familiar, se encontr6 que existen diferencias
estadisticamente significativas entre los cuidadores que tienen
hijos pequefios (x=15.45) y los cuidadores que tienen hijos
adultos (x=13.47); t=2.668 gl=180 p>=.008, y diferencias en-
tre los cuidadores que tienen hijos en edad escolar (x=15.15) y
los que tienen hijos adultos (x=13.47); t=2.50 gl=298
p>=.013.

Respecto al factor hostilidad y sus diferencias con las varia-
bles sociodemogréficas, se encontré que dependiendo del esta-
do civil de los cuidadores existen diferencias estadisticamente
significativas entre los casados (x=24.65) y aquellos viudos
(x=19.33); t=3.355 gl=183 p>=.001, y también entre los cuida-
dores en union libre (x=24.64) y aquellos cuidadores que son
viudos (x=19.33); t=3.129 gl=171 p>=.002. Al evaluar el rol
parental, se encontraron diferencias estadisticamente signifi-
cativas entre los cuidadores que son los padres del paciente
(x=24.69) y aquellas personas que eran abuelos de los pacien-
tes (x=21.07); t=2.147 gl=13.7941 p>=.050. Asi mismo, los
participantes reportaron que el tiempo desde que se le diagnos-
tico la enfermedad del pacientes interviene en la percepcion de
hostilidad familiar, pues existen diferencias estadisticamente
significativas entre los cuidadores que llevan unas semanas
desde que su paciente fue diagnosticado (x=15.38) y aquellos

Comparaciones entre los factores del funcionamiento familiar y las variables sociodemograficas.

Ambiente familiar positivo y cohesion

t gl p
Ocupacién Ama de casa ( M=49.67) vs Desempleado (M=44.12) 2.897 32728 .000
Empleado ( M=48.16) vs Desempleado (M=44.13) 2.275 44016 .008
Escolaridad Primaria (‘ M=46.97) vs Prep_arato.ria ( M=50.61) -3.360 197 .001
Secundaria ( M=47.90) vs Licenciatura ( M=53.24) -3.473 228 .001
Servicio Medico Oncologia ( M=47.28) vs Ortopedia { M=52.83) -4.672 52.469 .000
Casado ( M=30.22 vs Separado ( M=44.72) 3.533 4983 .001
Condicién Marital Casado ( M=50.22) vs Mac_ire sgltera (M=45.44) 2.316 37.82 026
Separado { M=44.72) vs Divorciado ( M=52.76) -3.955 37.967 .000
Madre soltera ( M=45.44) vs Divorciado ( M=52.76) -2.896 43967 .004
Rol Parental Madre ( M=49.38) vs Tio/Tia { M=42.15) 3.109 355 .002

Hostilidad

t gl p
. i Casado ( M=24.63) vs Viudez ( M=19.33) 3.355 183 .001
Condicion Marital s jibre ( M=24.64) vs Viudez (M=19.33) 3.129 171 002
Rol Parental Padre ( M=24.69) vs Abuela( M=21.07) 2.147 13.791 .050
Tiempo desde o Unas semanas ( M=15.38) vs Un afio ( M=23.32) 3.407 193 001

iagnostico
Reglas

t gl P
EEasleraa Sin escolaridad ( M=13.13) vs Licenciatura ( M=17.81) -4.940 46 .000
Secundaria ( M=14.56) vs Licenciatura ( M=17.81) -5.199 48.973 .000
GiElE a5 Vits Hijos pequefios ( M=15.45) vs Adultas ( M=13.47) 2.668 180 .008
Escolares ( M=15.15) vs Adultos ( M=13.47) 2.507 298 .013
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que tienen una paciente un afio diagnosticado (x=23.32);
t=3.407 gl=193p>=.001.

Los resultados de las comparaciones entre los dominios
de la calidad de vida y las variables sociodemograficas, indi-
caron que en la salud fisica y en la ocupacion del cuidador
existen diferencias estadisticamente significativas, entre los
cuidadores que tienen un empleo (x=13.45) y aquellos de-
sempleados (x=12.52); t=2.502 gl=89 p>=.014. En cuanto a
lareligion que practican existen diferencias estadisticamen-
te significativas entre los cuidadores catélicos (x=13.26) y
quienes son cristianos (x=12.59); t=2.366 gl=410 p>=.018,
y también se encontraron diferencias estadisticamente signi-
ficativas entre los cuidadores catélicos (x=13.26) y los cui-
dadores que no tienen religion (x=12.31); t=2.867 gl=39.87
p>=.007.

Acerca de la salud psicoldgica de los cuidadores respecto a
su escolaridad se encontraron diferencias estadisticamente sig-
nificativas entre los cuidadores con una escolaridad basica
(x=13.43) y los que cursaron preparatoria (x=14.48); t=-3.125
gl=197 p>=.002. En cuanto a lareligion, la diferencias sefialan
que los cuidadores catolicos (x=14.18) perciben mejor su sa-
lud psicoldgica del resto de cuidadores que no practican alguna
religion (x=13.07); t=2.494 g1=39.358 p>=.017. De acuerdo
con tipo de servicio médico al que acuden, se encontrd que
existen diferencias estadisticamente significativas entre los
cuidadores de pacientes en oncologia (x=13.61) y aquellos

Tabla 5.

cuidadores con pacientes en cirugia general (x=14.68);
t=-3.430 gl=365 p>=.001.

En cuanto a las relaciones sociales como un indicador de
vida, al compararlos respecto a su nivel de escolaridad se encon-
tré que existen diferencias estadisticamente significativas entre
los cuidadores con una escolaridad bésica (x=13.50) y los cuida-
dores que cursaron preparatoria (x=14.81); t=-3.296 gl=197
p>=.000, igualmente, existen diferencias estadisticamente signi-
ficativas entre los cuidadores con una escolaridad basica
(x=13.50) y los que cursaron una licenciatura (x=15.59);
t=3.675 gl=228 p>=.000. Por su parte, las diferencias referentes
al tiempo desde que su paciente fue diagnosticado indican que
son mejores las relaciones sociales en los cuidadores que llevan
unas semanas desde que su paciente fue diagnosticado
(x=14.52), de aquellos cuidadores cuyo paciente lleva mas de
un afio diagnosticado (x=12.97); t=3.543 gl=193p>=.000, y
también se encontrd, que existen diferencias estadisticamente
significativas entre los cuidadores que llevan tres meses desde
que su paciente fue diagnosticado (x=14.52), y aquellos cuida-
dores que tienen un paciente con mas de un aflo diagnosticado
(x=12.97); t=2.987 gl=128 p>=.003. Con base en la percepcion
del medio ambiente como un aspecto de la calidad de vida y la
escolaridad, se encontraron diferencias estadisticamente signifi-
cativas entre los cuidadores con una escolaridad basica
(x=11.84) y los cuidadores que cursaron la preparatoria
(x=12.97); t=-4.085 gl=197 p>=.000.

Diferencias entre los dominios de la calidad de vida y las variables.

Salud fisica

t gl P
Ocupacion Empleado ( M=13.45) vs Desempleado (M=12.52) 2.502 89 014
Religion Cat@l!ca ( M=13.26) vs Cristiana{ M=12.59) 2.366 410 .018
Catélica ( M=13.26) vs Ninguna ( M=12.31) 2.867 39.87 .007

Salud psicolégica

t gl P
Escolaridad Primaria { M=13.43) vs Preparatoria ( M=14.48) -3.125 197 .002
Religion Catdlica ( M=14.18) vs Ninguna ( M=13.07) 2.494 39.358 017
Servicio médico Oncologia ( M=13.61) vs Cirugia general(M=14.68) -3.430 365 .001

Relaciones sociales

t gl P
Escolaridad Primaria ( M=13.50) vs Preparatoria ( M=14.81) -3.296 197 .000
Secundaria { M=13.60) vs Licenciatura { M=15.59) 3.675 228 .000
Tiempo desde el Unas semanas ( M=14.52) vs Un afio { M=12.97) 3.543 193 .000
diagnostico 3 meses ( M=14.52) vs Un afo (M=12.97) 2.987 128 .003

Medio ambiente

t gl P

Escolaridad Primaria ( M=11.84) vs Preparatoria ( M=12.97) -4.085 197 .000
Calidad de vida

t gl p
Escolaridad Primaria ( M=13.17) vs Preparatoria ( M=14.16) -3.762 197 .000
Secundaria ( M=13.34) vs Licenciatura ( M=14.80) -3.625 228 .000
Servicio Médico Oncologia { M=13.22) vs Cirugia general ( M=14.09) -3.315 265 .001
Condicion Marital Madre soltera ( M=12.86) vs Divorciado ( M=14.93) 2.603 355 .002
Tiempo desdeel ;¢ cemanas ( M=13.97)vs Un afio ( M=13.05) 3127 193 002

diagnostico
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DISCUSION

El objetivo de la presente investigacion fue comparar e
identificar la relacion entre la calidad de vida y el funciona-
miento familiar de cuidadores de nifios cronicos hospitaliza-
dos. Los resultados del estudio sugieren que la calidad de vida
en contextos de enfermedad crénica estd relacionada con el
ambiente familiar positivo y la cohesion, pues ambos contribu-
yen a la salud psicologica de los cuidadores. Esto coincide con
los hallazgos de Herzer, Hommel y Driscoll (2010), y otros au-
tores quienes sefialan que la cronicidad pediatrica constituye
un acontecimiento vital que afecta al paciente y a su familia,
sus efectos se traducen en altos niveles de estrés, impacto nega-
tivo en la calidad de vida y el funcionamiento familiar (Toleda-
no-Toledano, 2014).

Respecto al perfil del cuidador, se observo que persiste la
tendencia de las mujeres, madres, amas de casa, con escolari-
dad basica y un nivel socioecondémico bajo, por asumir el rol
de cuidado hacia su paciente. Esto coincide con lo que se ha re-
portado en la literatura y en diversos estudios (Alecxih, Zeruld
& Olearczyk, 2001; Sherwood, Given & Given, 2006; Islas,
Ramos, Aguilar & Garcia, 2006; Gonzalez Graz, Pitiot & Po-
desta, 2004; Castillo et al., 2005).

Por otro lado, al comparar los dominios del inventario de
calidad de vida con las variables sociodemograficas, la evi-
dencia empirica sugiere que la salud fisica de los cuidadores
es mejor en aquellos que cuentan con un empleo y profesan
la religion catdlica. Ademas, los cuidadores reportaron una
mejor salud psicologica si su nifio es paciente de cirugia ge-
neral y no de oncologia, si tienen mayor escolaridad y si su
religion es catolica. La evidencia empirica ha mostrado que
el cancer en pacientes pediatricos tiene un impacto negativo
en la calidad de vida de sus cuidadores (Kim, Spillers &
Hall, 2012).

En cuanto a las relaciones sociales, los cuidadores con
mayor escolaridad reportaron mejores vinculos afectivos e in-
terpersonales. Se ha demostrado que cuidadores familiares
que perciben el apoyo de su familia tienen mejores habilida-
des de afrontamiento ante la enfermedad cronica (Nabors et
al. 2013).

Asi mismo, se encontr6é que la calidad de vida se ve mas
afectada si su paciente tiene mas de un afio diagnosticado. Di-
chos hallazgos coinciden con estudios previos, que sefalan el
impacto de la carga del cuidador en tratamientos de larga tra-
yectoria (Zarit, Globble & Zarit, 1986; Kim, Spillers, & Hall,
2012). Sin embargo, esto contrasta con otras investigaciones
que sefialan que no hay relacion entre la calidad con la dura-
cion y la gravedad de la enfermedad del nifio (Cousino & Ha-
zen, 2013).

Finalmente, los hallazgos de la presente investigacion con-
firman que factores individuales, familiares y de contexto, in-
tervienen en la calidad de vida de las familias en contexto de
enfermedad. Por tanto, el vinculo afectivo entre los miembros
de la familia y la salud psicologica contribuyen al bienestar de
los cuidadores, y representan posibles lineas de intervencion
en un contexto de enfermedad cronica pediatrica.
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