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RESUMEN.

Titulo: “Prevalencia de factores de riesgo del colapso en el cuidador primario de
pacientes dependientes inscritos en el programa de atencion domiciliaria al

enfermo crénico”

Antecedentes: El| cuidador primario es aquella persona que tiene la gran
responsabilidad en el cuidado y atencidn en casa de la persona dependiente o con
discapacidad, y esta responsabilidad es por si sola muy estresante, una de las
principales consecuencias del colapso del cuidador se encuentra el deterioro de su

propia salud y a su vez de la salud del paciente a su cuidado.

Objetivo: Detectar la prevalencia de factores de riesgo del colapso en el cuidador
primario de pacientes dependientes inscritos en el programa de atencion
domiciliaria al enfermo créonico del Hospital General de Zona Numero 1,

delegacion Chiapas, del Instituto Mexicano del Seguro Social.

Material y métodos: Se realiz6 un estudio observacional, descriptivo y
transversal, donde la poblaciéon en estudio fueron los Cuidadores primarios de
pacientes dependientes inscritos al programa de Atencion Domiciliaria al Enfermo
Cronico, del Hospital General de Zona Numero 1, del IMSS, Delegacién Chiapas,
para identificar la presencia del colapso en cuidador, se aplicé la escala de Zarit y
se analiz6 con estadistica descriptiva y de tendencia central.

Resultados: La mayoria de los cuidadores de los pacientes integrados en el
programa ADEC son mujeres, se encuentran casados (as), con una promedio de
edad de 50 anos y en la mayoria de los casos son hijos. El sintomas mas

sobresaliente en la muestra de estudio fue la ansiedad (78%), seguido de



disfuncién familiar (68%), escaso apoyo social percibido (42%), depresién (34%), y

sobrecarga (22%,).

Conclusién: El cuidar a un enfermo dependiente y con enfermedades crénicas en
etapas avanzadas, genera ansiedad y probablemente demasiado estrés, lo cual
puede varian segun la funcionalidad familiar y el apoyo social y familiar percibido
por parte de los cuidadores. La salud del cuidador debe incluirse en el tratamiento
holistico del paciente integrado en el programa de ADEC, con las
recomendaciones de evaluaciones periddicas sobre su salud mental y familiar, ya

que un cuidador sano, brindara un mejor cuido y atencién a su paciente enfermo.

Palabras clave: Cuidador Primario - Colapso del cuidador - Atencién domiciliaria.



MARCO TEORICO

En nuestro pais, el promedio de vida ha aumentado de manera importante hasta
alcanzar los 75 afos, debido al incremento en la supervivencia de enfermedades
cronicas y discapacidades fisicas; lo que a su vez, ha elevado el numero de
sujetos dedicados al cuidado de familiares enfermos. Podemos decir que una
persona se considera dependiente cuando por evolucion cronoldgica, alguna
patologia establecida o alguna condiciéon de capacidad diferente y ligadas a la
pérdida de la motricidad, su capacidad sensorial o intelectual, necesitando
permanente la atencion de otra persona para realizar las actividades de la vida
diaria. Hay en la actualidad 91 millones de personas de la tercera edad en el

continente americano, con un aumento anual entre 3 al 5%.12

A partir de los resultados de la Encuesta de Ingresos y Gastos de los Hogares del
INEGI (MCS-ENIGH, 2014), se calcul6 que en 2014, casi cerca de 7.65 millones
de personas (6.4%) dieron a conocer que contaban con algun tipo de
discapacidad, siendo en su mayoria adultos mayores que contaban con 60 afos o
mas (3.98 millones de personas). Asi mismo se reporto que que dentro de las
principales discapacidad fue la motriz (37.31%) y padecer alguna enfermedad fue
la causa de las discapacidades.®

Al mismo tiempo en el 2014 se estim6 que aproximadamente en una relacion de
19.1 de cada cien hogares del pais vivia una persona con discapacidad. Ademas,
en estos hogares donde existe alguna persona con discapacidad o dependiente
presentaban los ingresos econdmicos mas. Asimismo, la mayoria de los ingresos

son recibidos por envios de familiares que encuentran en otro pal's..3

Como ya se menciond, una persona dependiente debe de contar con un cuidador
primario para apoyarlo de manera permanente en sus actividades cotidianas. Se
conoce cuidador primario a la persona que asume la responsabilidad de coordinar
la atencion que el enfermo precisa de los diversos sistemas que le asisten y
rodean porque éste no cuenta por lo general, con la ayuda de otros seres mas

cercanos, asi también es la persona que provee apoyo fisico, emocional, y



financiero al paciente o dependiente y se caracteriza por tener vinculo afectivo y
no recibir remuneracion econémica por sus cuidados. Segun estudios recientes,
esta actividad es realizada en por personal femenino al atender sus padres o
esposos, esto nos ayuda para poder encontrar los problemas que puedan esta
afectado que van desde problemas meramente relacionados con la edad, por
ejemplo una mujer de 40-50 afios que es la edad promedio de un cuidador
primario puede coincidir con cambios que abarcan desde aspectos fisioldgicos y

psicolégicos de la persona. *°

Ser cuidador primario conlleva una gran responsabilidad que puede generar
conflictos y emociones encontradas tales como el amor, el sentimiento de culpa lo

que puede dificultar dejar al paciente al cuidado de otra persona .°

El término ampliamente utilizado para referirse a los efectos que brinda el cuidador
sobre el paciente cuidado es “colapso” o “sobrecarga” El colapso del cuidador se
incrementa cuando no hay apoyo de otros familiares para la asistencia de la

persona con discapacidad o adulto mayor.”®

En nuestro Pais, los datos que tenemos sobre el cuidador primario nos menciona
que este rol va en aumento, asi como las enfermedades cronicas-degenerativas,
la cuales generan un alto impacto sobre el cuidador principal y por lo tanto al

incremento en el nimero de cuidadores con estos padecimientos.®

En la mayoria de las ocasiones los cuidadores primarios que presenta algunos
sintomas de sobrecargar pasan desapercibidas durante la atencion meédica de los
cuales algunos pueden ser manera incidental y en otras veces de manera crénica

por lo que es necesario la busqueda de servicio médico de manera permanente.10



El cuidador primario y los factores relacionados a la sobrecarga.

En el caso de un padecimiento cronico de algun familiar es de esperarse que la
responsabilidad de ser cuidador recaiga en algun miembro de la misma familia sin
tener conocimientos basicos para la atencion de la salud del pacientes general

estrés importante.”

Cuidar a un familiar enfermo incluye, entre otras complicaciones, descuidar de
alguna manera su salud, aislarse o limitar las actividades sociales, aumentar su
carga de trabajo, asi como sufrir ciertas restricciones y consecuencias econdmicas
negativas, cambiar las relaciones del paciente, y problemas sexuales Ademas,
mantener este cuidado durante mucho tiempo puede tener consecuencias que

afecten a la salud del cuidador.™

Si se incrementa el tiempo de ser cuidador puede dejar a un lado sus tareas
domeésticas y distancias el apego con sus hijos y con su esposo o esposa, esto da
como resultado el cambio de roles, alteraciones en la comunicacion, dificultades
en las relaciones sexuales que puede llevar a tener distanciamiento e incluso
infidelidades. Debido a esto y al tiempo prolongado que conlleva ser cuidador en
ocasiones hasta pueden renunciar a su trabajo Por otro lado, las exigencias de

tiempo pueden obligar a los cuidadores a renunciar a su trabajo."

Una Stenbergy y colaboradores, realizaron una revision sistematica sobre los
diversos problemas y cargas de los cuidadores primarios de enfermos oncologicos
cancer, encontrando que el 63.5% eran mujeres, y la edad media fue de 54.1
anos. En la revision encontraron que en los cuidadores primarios prevalecian mas

las siguientes situaciones: '

e Problemas de salud fisica: trastornos para dormir, cansancio, dolor,

disminucién de fuerza fisica, pérdida de apetito y pérdida de peso.
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e Problemas sociales o emocionales y necesidades de informacion: se
encontré que experimentan problemas sociales o desafios asociados con la
tension del papel o el rol, las finanzas, el empleo, la educacion, el
aislamiento y la gestién del medio ambiente, asi también se observo que
algunos cuidadores presentaban crisis ante la ausencia de la informacion o
capacitacion necesaria para la atencién de su paciente, ya que debido a la
falta de informacidn se sintieron frustrados e indefensos, es por ello que el
cuidador primario requiere de informacion detallada y especifica adaptadas
a la situaciones Unicas en las que esta viviendo.

e Reacciones y problemas emocionales: se apreci6 que los cuidadores
primarios presentan mayor ansiedad y depresion en comparacion de
aquellos que no son cuidadores primarios; también experimentan diferentes
dificultades emocionales y reacciones al cuidado, tales como sentimientos
de miedo, incertidumbre, desesperanza, impotencia y trastornos del estado

de &nimo.

En conclusién podemos decir que los cuidadores experimentan un gran numero
de complejos sociales, emocionales y relacionados con la salud, como cargas
significativas relacionadas con la prestacion de responsabilidades asumidas. Se
ha mencionado que de acuerdo al grado de dependencia, en ocasiones presencia
de depresion y la autoeficacia podrian ser un factor predictor para la presencia de

sobrecarga en los cuidadores.™

Es muy importante realizar un estudio de tamizaje en los cuidadores primarios, ya
que los resultados nos podrian ayudar a disefar programas o estrategias para
promover el bienestar fisico, social y emocional de estos cuidadores, para poder

prevenir y que ellos no se conviertan en pacientes. "

La importancia del cuidador primario en el equipo sanitario.

Los cuidadores pueden brindar atencién emocional ( amor, empatia y confianza),

herramientas ( brindar lo que necesite en especie, ayuda o servicio) y financiera,

11



Es una persona que esta en constante contacto con el paciente, que supervisa la
mayoria de sus actividades y conoce todo lo relacionado con ellas, ademas de

brindar los recursos necesario para su vida.'®

Por lo mismo, si el cuidador llegara a colapsarse, todas sus funciones estarian
comprometidas, por lo que el personal sanitario debe integrar la salud del
cuidador primario dentro del tratamiento holistico del paciente enfermo, por lo que
se recomienda que el personal sanitario y el cuidador primario tengan una
comunicacion constante, es decir crear un ambiente armonioso que permita al
cuidador y a su paciente abrirse al personal de salud una conversacion activa,
donde puedan expresar y sincronizar sus expectativas sobre el problema y
establecer un verdadero proceso de comunicacion y de confianza que sirva de
ayuda tanto para el cuidador como al personal de salud y donde el hablar y
escuchar son igualmente importantes. Permite al personal de salud tener una idea
sobre el adiestramiento del cuidador, su nivel de conocimiento, educacién, sus
inquietudes y determinar su potencial para participar adecuadamente como

cuidador primario."”

La importancia del apoyo social y los tipo de afrontamiento en el cuidador

primario.

Denominamos estilo de afrontamiento a la a la forma en que cada individuo
enfrenta o responde a situaciones estresantes, por ejemplo, algunas personas
enfrentan eventos amenazantes utilizando un estilo de afrontamiento evitativo
(minimizador), mientras que otras manejan el estilo de afrontamiento confrontativo

(vigilante), reuniendo informacion o ejecutando acciones directas.®
El término de afrontamiento nos ayuda a explicar como los pacientes y cuidadores

se adaptan a la enfermedad y tratamiento. Las estrategias de afrontamiento tratan

de disminuir los sentimientos de perturbacion asociados con la amenaza, y cuando

12



mas se reducen los efectos negativos podemos decir que el proceso de

afrontamiento es mas efectivo.'®

Cada individuo tiene un estilo de afrontamiento o determinado mecanismo de
defensa ante un estimulo (interno o externo) estresante, lo cual influye en la forma

de afrontar el evento.'®

Rocio de la Huerta y col., reportan en su estudio que el tipo de afrontamiento mas
predominante en cuidadores primarios de pacientes pediatricos con alguna
neoplasia fue el cognitivo activo (61%) y la mayoria utilizan las estrategias de
afrontamiento de busqueda de informacion y resolucion de problemas,
posteriormente la regulacién afectiva y el analisis l6gico, siendo la estrategia de

descarga emocional la menos utilizada por los cuidadores de nifios con cancer.'®

Se ha demostrado que el uso de estrategias de afrontamiento activo lleva
asociado un proceso de adaptacion mas saludable. Especificamente, hay un
grupo de estrategias que se orientan al mantenimiento del equilibrio afectivo
mediante la busqueda de apoyo social, tradicionalmente llamadas afrontamiento

centrado en la emocion, de control secundario o de busqueda de ayuda o apoyo.?°

El apoyo social es importante en el manejo de vario problemas de salud y
bienestar mental. De lo anterior, podemos decir que las redes de apoyo social en
su forma de densidad, divisiébn de grupos, etcétera, tienen un papel importante en
la determinacién del comportamiento, por ejemplo: escuchar, tranquilizar, el apoyo
economico y la socializacion lo que contribuira a moldear la percepcién de apoyo,
esto siendo importante para la recuperacion de la salud o el bienestar psicoldgico

en general.?!

Los estudios han identificado que los cuidadores primarios con redes
sociales mas limitadas tienen mas probabilidades de sentirse agobiados. Estos
resultados subrayan la importancia de una red social para los cuidadores

primarios.’
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Cabe sefialar, que es importante tener en cuenta las diferencias sexuales en la
expresion de emociones y asegurar a los cuidadores que es apropiado que ellos

expresen su tristeza y sufrimiento.
Antecedentes.

Palomino y Cols., encontraron una mayor frecuencia de cuidadores primarios
mujeres con una comorbilidad asociada hasta el 68.3% observando que son los
hijos los que ocupan esta posicién, la mayoria dedicadas al hogar (58.3%), con
una escolaridad técnica y/o profesional en el 56.7%, con mas de 6 afos cuidando
a su familiar y dedicando hasta 6 hrs al dia a dicha actividad, siendo importante lo
descrito en cuanto al maltrato que el cuidador primario sufre por parte del familiar

que lo cuida.

Este estudio concluyo que las mayorias son mujeres, personas casadas, amas de
casa, e hijas del paciente o enfermo, y con afectaciones fisicas, cronico
degenerativas o sintomas psicosomaticos que pueden exacerbarse al desempenar

la funcion de cuidador, porque no se prevé oportunamente la sobrecarga.22

Se ha descrito la asociacion de depresion cuando se afectan el area social del
cuidador, inclusive ansiedad, ambos como predictores de sobrecarga del cuidador

' siendo frecuente encontrar irritabilidad, disminuciéon de la libido, auto-

primario,1
acusacion y llanto, y para disforia fueron irritabilidad, pérdida del interés por otras

personas y suefio.?

Por el contrario Xolyanetzin Montero Pardo et al, encontraron que la depresion,
numero de areas afectadas en la vida del cuidador y la ansiedad son
caracteristicas predictivas en la sobrecarga del cuidador primario con un nifio con
cancer. Es de total conocimiento que el tiempo que se le dedica a ser cuidadores
proporcional a las complicaciones que pueda presentar tales como sobrecarga,

depresion, ansiedad, y con la calidad de vida en general. "
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En un estudio realizado, utilizando el Inventario de Depresién de Beck, demostro
que los items de dicha encuesta que mas contribuyeron para la presencia de
depresion fueron irritabilidad, disminucion de la libido, auto-acusacion y llanto, y

para disforia fueron irritabilidad, pérdida del interés por otras personas y suefio.?

En el ano 2009 Jesus Lopez Gila et al, publicaron un estudio sobre los cuidadores
primarios de pacientes dependientes de Centro de Salud “Silleria” (Toledo),
Espafa, en donde su objetivo principal fue conocer si los cuidadores presentaban
sobrecarga sentida y si esta responsabilidad tiene alguna repercusion en su
calidad de vida, su salud en las esferas biopsicosociales y su necesidad de acudir
a atencion médica de manera reincidente . Cuyos resultados fueron: el 66,4% de
los cuidadores presentaba sobrecarga en el test de Zarit. El 48,1% respondié que
su salud era mala o0 muy mala. La en promedio de visitas en el afo fue de
aproximadamente de 8.3 visitas; de los cuales los sintomas que se presentaron
en mayor frecuencia fuero: dolor de cabeza, lumbalgia, dolores musculares,
cansancio/fatiga, insomnio y apatia. El 7.1% tuvo sensacion de apoyo insuficiente,

y el 15.9% presento disfuncién familiar.?

Doris Cardona A y colaboradores, reportaron Un estudio descriptivo transversal,
que determind la prevalencia de sobrecarga del cuidador principal en la poblacion
adulta mayor de Medellin en el afio 2010 y en el que se exploraron los factores
asociados al sindrome de sobrecarga, encontré que la prevalencia del sindrome
de sobrecarga fue de 12,17%, con una edad media de 56,5 afios y menores, con
mayor frecuencia de embarazo en mujeres (81,6%), lo que también muestra un

mayor nivel educativo y socioeconémico, y una menor carga para los cuidadores.?*

En el 2012 Marta Pérez Perdomo y col, realizaron un estudio descriptivo que
incluy6 a 100 cuidadores de adultos mayores con demencia leve y moderada, que
asistieron a la Consulta de Trastornos Cognitivos del Hospital "Carlos J. Finlay",
Cuba, los resultados fueron los siguientes en relacion al estado sociodemografico:

la edad media fue de 58.26 afos, el 84% correspondieron al sexo femenino, segun
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su estado civil el 61% eran casados, un 28% solteros y el 11% viudos. En cuanto
al tiempo de cuidado, el 43 % se encontrd brindando el cuidado por un periodo de
2 a 4 anos, un 29% de 6 meses a 1 afo y el 28% lo ha brindado por mas de 4
afos. En realizacién al tiempo que le dedican al cuidado el 84% dedican mas de
12 horas diarias al cuidado del enfermo. En relacion al apoyo recibido, el 74% no
reciben apoyo de otros integrantes de la familia, amigos o vecinos. En relacién a la
sobrecarga el 74% experimento algun nivel de sobrecarga, de los cuales el 70%
presentd una sobrecarga leve y el 30% una sobrecarga intensa, el 26% de los

cuidadores no presentaban sobrecarga en el momento del estudio.?

Rodriguez Medina y col., realizaron un estudio publicado en el 2014, donde
incluyeron a 90 cuidadores de pacientes dependientes en el Hospital General de
Silao, Guanajuato, México, los resultados fueron los siguientes: el promedio de
edad del adulto mayor dependiente fue de 70.9 afios, presentando dependencia
leve en un 41.1%. En lo que corresponde al cuidador se encontré una edad
promedio de 53.3 anos, el 80% fueron mujeres, en relacién a su ocupacion el 73%
se dedicaban al hogar, el 88.9 % eran casados. En cuanto al parentesco se
encontré que el 48.9% eran hijos y el 40% conyugues del adulto dependiente.
Sobre la sobrecarga el 85.6% se encontraban sin sobrecarga, un 3.3% con

sobrecarga leve y de manera sobrecarga intensa 11.1%.%°

En un estudio realizado por Héctor Retamal Matus y col., en el aino 2014 se
estudiaron un total 31 cuidadores primarios de dos institutos de Punta Arenas,
Chile. En este estudio se encontré con los siguientes resultados: para la escala de
Zarit, un 64,5% no presentd sobrecarga; el 29% sobrecarga leve, y un 6,5%
sobrecarga intensa. Al correlacionar la escala de Zarit junto con la de Golberg, se
encontré que un 72.2% de los cuidadores no tuvieron sobrecarga o depresion; un
53.8% si sobrecarga con presencia de probable depresion; un 69.6% sin
sobrecarga o ansiedad, y un 50% sin sobrecarga con probable ansiedad. En
respeto a la edad, pago, escolaridad, institucién perteneciente y otros factores, no

presentaron diferencias significativas. Concluyeron que sus resultados se ven
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directamente influidos por la capacitacion que reciben los cuidadores formales, y
esta capacitacidn es una excelente manera concientizar a los cuidadores de las
problematicas fisicas y psicolégicas que pueden derivarse de su labor, y asi

prevenir la sobrecarga.27

En el 2015 se publicé en nuestro pais por De Valle Alonso et al., una investigacion
que se realizo en el Instituto Mexicano del Seguro Social de Tamaulipas en una
unidad médica ambulatoria, donde se tomaron encuentra a 52 cuidadores
primarios informales de adultos mayores de ambos sexo presentando los
siguientes resultados: la edad promedio de los cuidadores fue de 44 afos, en
cuanto al género el 81% correspondié al femenino. En cuanto al estado civil el
58% eran casados. El 50% tienen grado de escolaridad de nivel medio superior, el
46% correspondian a hijos de los adultos mayores dependientes, el 73% de los
cuidadores se ha dedicado a esta labor de 1 hasta 6 afios y el 42% le dedicaba de
6 a 15 horas diarias al cuidado. El 56% de los cuidadores refieren que no tenian
apoyo de ningun tipo, por otro lado el 2% si presentaban apoyo al tener un
cronograma semanal e intercalarse el cuidado, en relacion a la presencia de
sobrecarga reporto que en un 42% no presentaba sobrecarga, sobrecarga leve en

un 25% e intensa en un 33%.%

Vanessa Blanco y col, realizaron un estudio en el afio 2015, donde participaron
294 cuidadores familiares dependientes de la comunidad auténoma de Galicia,
Espafia, con los siguientes resultados: el 89.8% resultaron ser del sexo femenino,
75.5% vivian en pareja, en cuanto al nivel de estudio, el 57.1% habian cursado
estudios primarios, el 25.2% no tenian estudio y el 17.7% cursaron algun nivel de
secundaria o superior, dentro de su actividad principal el 86.4% se encontraban sin
empleo fuera el hogar, el ingreso mensual familiar en el 60.2% tenian un ingreso
de 1000 a 1999 euros, el 23.1% menos de 1000 euros y el 16.7% mas de 2000
euros. En relacion al tiempo de cuidado dedicado a la persona dependiente era de
una media de 16.7 horas. De las personas dependiente el 39.8% era padre o
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madre, el 30.3% otros (nietos, sobrino), el 19.5% hijo y el 10.5% coényuge. De los

participantes 55.4% presentaron sobrecarga.29

En el 2016 Xiomara Torres Pinto y col., realizaron un estudio en la ciudad de
Bogota, Colombia, donde se incluyeron 329 cuidadores familiares de personas con
enfermedad crénica no trasmisible, encontrando lo siguiente: el 90% de los
cuidadores eran mujeres, la media de la edad fue de 46.9 afios, en cuanto a la
ocupacion, el 50.8 % fueron amas de casa, el 24.6% tenian trabajo independiente
y el 16.1% empleado. El parentesco del cuidador fue madre/padre en un 49%,
hijo(a) 25% y esposo(a) 14%. Se presento un Unico cuidar en el 61%. Estudiaron
si habia una relacion respecto a las habilidades del cuidado con el nivel de
dependencia y las alteraciones cognitivas del enfermo, llegando a la conclusién
gue la sobrecarga no presenta relacion con la dependencia funcional, lo que

confirma la necesidad de reconocerlos como un sujeto de cuidado variante.*

En el afio 2017, Elvira Cabada Ramos y Victor Alberto Martinez Castillo publicaron
un estudio, donde participaron 56 cuidadores primarios inscritos al programa
ADEC en la ciudad de Orizaba (México) en Hospital del ISSSTE, los cuales se
visitaron en su domicilio particular, y se les aplicaron la Escala de Zarit y los test
de Depresion y de Ansiedad de Beck., los resultados fueron los siguientes: el 52%
de los cuidadores presentaban sobrecarga, 36% depresion y 98% ansiedad. De
los cuidadores el 80% fueron del sexo femenino, el 61% se dedicaban al hogar, el
54% estaba soltero (a), en cuanto a escolaridad, el 39% tenia una licenciatura,
30% preparatoria, 18% secundaria, y 13 % educacion primaria. Respecto al
parentesco el 66% eran hijos, 8% esposas, 13% nietos, 13 % de otras indoles. La
muestra tuvo un promedio de edad de 45.9 afios; con un tiempo de fungir como
cuidador de 5 afios, 6 meses. El estudio sugirido que la irritabilidad en uno de los
sintomas que mayormente presenta ya que estuvo presente en mas de la mitad de
los cuidadores, que pudiera ser un detonante para comportarse de forma

agresiva con los pacientes y posterior en un maltrato hacia ellos.®
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En el afo 2017, Navarro Sandoval C. et al, publicaron un estudio en donde
determinaron la prevalencia de la depresion y la sobrecarga de los cuidadores
primarios de ancianos con algun grado dependencia fisica de la Unidad de
Medicina Familiar Numero 171, del Instituto Mexicano del Seguro Social, Zapopan,
Jalisco. Se estudiaron a 76 cuidadores primarios de los cuales el 55.3% no
presentaban depresion, con depresion leve 32.9%, depresion moderada 11.8%.
Segun la escala de Zarit, el 40.8% no tenia carga, el 44.7% tenia carga ligera y el

14.5% carga intensa.’

En el afo 2018 Felipe Dzul Gala et al, publicaron un estudio realizado en un
determinado tiempo entre los meses de enero a junio del 2016, en donde su
muestra fue de 18 cuidadores primarios informales de pacientes con enfermedad
algun deterioro en el sistema neuromusculoesquelética, y de los paciente que
llegaron a la consulta en la Unidad de Rehabilitacion de la Universidad Auténoma
de Yucatan. Los presentaron los siguientes resultados el 83.3% fueron del sexo
femenino; el 77.8% con estado civil casados y en relacion al parentesco en mayor
frecuencia ser la madre del paciente en un 50%, en 22% hijo del paciente, abuelos
un 11.1%, esposo o esposa un 11.1% y algun hermano 5.6%, se informé que su
situacion laboral del cuidador en un 33.3% de las cuidadoras se desempefiaron
como trabajadoras del hogar, el 27.78% eran jubilados, 22.22% contaba con
negocio propio y el 16.67% eran empleado de una Institucion; el grado de estudio
de los cuidadores primarios los resultados fueron: 50% con estudios de
licenciatura, 5.6% estudios en nivel de secundaria, 5.6% medio superior, 16.6%
estudios de primaria, 5.6% poseia estudios de postgrado, 11 % contaba con una
carrera técnica y 5.6% restante contd con estudios de normal superior. En cuanto
al nivel socioeconémico de los cuidadores, se reportd que el ingreso familiar
mensual aproximado fue de: salarios menores a $2700 pesos representado un
16.66% de la muestra; 33.33% entre $2700 a $6799 pesos que resulta un 33.33%;
entre $6800 a $11599 pesos que fue el 27.8%; con ingresos entre $11600 y
$34999 un 16.66%; y 5.6% que gané mas de $35000 pesos. El 50% de los

cuidadores primarios informales, ademas inform6 llevar mas de 5 afios
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desempefiando la funcion de cuidador, y de dedicarle entre 5 y 7 dias a esta
actividad, asi mismo encontré que el 11.11% presentaron sobrecarga intensa, un

83.3% no presento sobrecarga.®?

En el 2018 Leontien Jansen et al realizaron un articulo de revision sobre
cuidadores primarios, en donde la mayoria fueron mujeres con un rango del 44%
al 100% de los casos, los problemas sociales encontrados con mas frecuencia
fueron los siguientes: a) carga, b) depresion, c) ansiedad, d) autoestima, e)
angustia, f) problemas de comunicacion, g) estrés. Basado en estos resultados se

recomienda desarrollar un apoyo especifico para este grupo de cuidadores.®®
Programas y servicios de apoyo a cuidadores.

El objetivo de las intervenciones en el cuidador primario es permitir que
desempefien su actividad en las mejores condiciones para que esto se refleje en
un mejor trato para las personas enfermas crénicas a las que prestan su ayuda.
Por lo que, el objetivo principal es minimizar o eliminar los problemas familiares,
problemas en su trabajo, la disminucién del tiempo libre y de las redes sociales, y
muy especialmente la presencia de problemas emocionales (ansiedad, depresion,
sintomas psicofisioldgicos). Estos servicios de ayuda tratan de identificar y
comprender las emociones que experimentan los cuidadores, proporcionandoles
las herramientas o capacitaciones y asi darse cuenta de que hay soluciones para

sus problemas.®*

Las soluciones efectivas son aquellas que no solo logran los objetivos de
resolucién de problemas, sino que también maximizan otros resultados positivos y

reducen las consecuencias negativas.

Estudios recientes sobre la efectividad de las intervenciones para familiares de
ancianos dependientes parecen indicar que las intervenciones psicoterapéuticas

facilitan el aprendizaje de habilidades de afrontamiento que reducen la mayor
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parte del estrés a la hora de cuidar a sus pacientes. Familiar, es decir, niveles
reducidos de malestar emocional (depresion y ansiedad), asi como un aumento
del bienestar general de los cuidadores. Ademas, conducen a tasas de desercion
mas bajas (12%) y, en ocasiones, incluso tienen un efecto positivo en los sintomas

de los adultos mayores.**

Algunos estudios muestran que la terapia de grupo puede conducir a una mejora
significativa en el estado emocional de los pacientes involucrados e incluso afectar
la supervivencia, incluso cuando se combina con un buen uso del sistema de

atencion médica.*®

En México, en relacion a los servicios de salud en domicilio para el apoyo de
pacientes dependientes y sus cuidadores, podemos decir que los servicios de
salud en nuestro pais cuentan con muy pocos programas de atencion domiciliaria,
entre los que destaca el programa del gobierno la Ciudad de México a poblacién
sin ninguna seguridad social. Por su parte, el Instituto Mexicano del Seguro Social
estableci6 desde 1991 el Programa de Atencion Domiciliaria al Enfermo Crénico
(ADEC) que a partir del alta hospitalaria el 80% de sus servicios se enfocan a la
atencién de ancianos dependientes.*® Se entiende por atencién domiciliaria al
enfermo crénico al conjunto de actividades que realiza en el domicilio el equipo
médico a un paciente con una enfermedad cronica, con el fin de brindar apoyo
integral y apoyo a sus familiares en sus problemas de salud personal ’. Con la
participacion activa de los pacientes y sus familiares, pronto se integran al
autocuidado y se reincorporan a las actividades diarias. De esta forma, se

benefician un gran nimero de pacientes con adicciones y sus cuidadores.®
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En nuestro pais, presento un aumento considerablemente importante de la
esperanza de vida hasta llegar a un promedio de 75 afios, y se dice que el 47.8%
de las personas de la tercera edad presentan alguna enfermedad cronica y
discapacidades fisicas; esto da como resultado el aumento de sujetos dedicados

al cuidado de algun familiar enfermo.”?

A partir de los resultados de la Encuesta de Ingresos y Gastos de los Hogares del
INEGI (MCS-ENIGH, 2014), se estimd que en 2014 en 19.1 de cada cien hogares
del pais (0 en 6.14 millones de hogares) vivia al menos una persona con
discapacidad, es decir, en 19.1 de cada cien hogares existe un cuidador primario,
probablemente con problemas de colapso, que indica una alteracién en el cuidado

de los pacientes enfermos.?

Adelaida Zabalegui Yarnoz et al. (2008), realizaron un meta analisis sobre
intervenciones dirigidas a cuidadores primarios encontrando resultados
estadisticamente significativos sobre la sobrecarga (40%), la ansiedad (50%) y la
depresion (90%).%

Podemos decir que los cuidadores experimentan un gran numero de complejos
sociales, emocionales y relacionados con la salud, y si ellos llegaran a colapsar,
tendriamos un segundo enfermo en la familia y por ende, una debilidad en el

tratamiento y cuidados del paciente dependiente.

El programa de Atencion Domiciliaria del Enfermo Crénico (ADEC) del Instituto
Mexicano del Seguro Social tiene como principal objetivo brindar soporte médico
en domicilio a los pacientes cronico dependientes y apoyar a sus familiares en el
autocuidado de los mismo, por lo que es importante conocer la magnitud en la que
se presenta el colapso en los cuidadores, ya que ello podria dar pautas a
intervenciones de personal médico-cuidador, pero también puede servir para crear

programas mas complejos de intervencion que nos ayuden a prevenir el colapso
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de nuestros cuidadores, y asi mejorar la calidad de vida de nuestros pacientes
dependientes y sus familias. Por lo tanto nos planteamos la siguiente pregunta de

investigacion:

¢ Cual es la prevalencia de los factores de riesgo del colapso del cuidador primario
de pacientes dependientes inscritos al programa de Atencién Domiciliaria al
Enfermo Croénico del Hospital General de Zona Numero 1, delegacion Chiapas, del

Instituto Mexicano del Seguro Social?
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JUSTIFICACION

El cuidador primario provee atencion a nivel emocional, instrumental y econémico.
Es la persona que esta en contacto directo con el paciente, vigila la mayor parte
de sus actividades y sabe todo sobre él, y le proporciona los recursos necesarios
para su existencia. Por lo mismo, si el cuidador llegara a colapsarse, todas sus
funciones estaria comprometidas, por lo que el personal sanitario debe integrar la

salud del cuidador primario dentro del tratamiento holistico del paciente enfermo®
17

En el programa de Atencion Domiciliaria del Paciente Croénico, se reciben
pacientes con enfermedades cronicas y dependientes de cuidadores primarios, la
mayoria de los pacientes tienen un mal prondstico para la vida y la funcion,
condicionando en el cuidador sentimientos de culpa y muchas caracteristicas
que significan desesperacion, melancolia, estados depresivos, irritabilidad, entre
otros factores en realidad dificultan su adecuado desarrollo en su vida diaria, es
decir, impiden su desarrollo saludable en los sistemas individual, familiar y social, y

por ende repercuten directamente en el cuidado de los pacientes bajo su cuidado.

Actualmente hay un subregistro de la prevalencia de la sobrecarga en los
cuidadores de paciente dependientes tanto a nivel nacional como institucional,
aunado a ello, al identificar problemas de sobrecarga en nuestros pacientes
cuidadores, podremos hacer una correcta intervencion en pro de la salud y el
cuidado de nuestros pacientes cronicos dependientes, esto por mencionar algunos
beneficios para nuestra derechohabiencia, ya que este estudio puede ser un parte
aguas para elaborar un plan de prevencion para evitar la sobrecarga en
cuidadoras primarios, motivo por el cual considero, preponderante la realizacién

del presente estudio.
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OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL:

Detectar la prevalencia de factores de riesgo del colapso del cuidador primario de
pacientes dependientes inscritos en el programa de Atencién Domiciliaria al
Enfermo Crénico del Hospital General de Zona Numero 1, delegacion Chiapas, del

Instituto Mexicano del Seguro Social.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:
¢ |dentificar la prevalencia del colapso en el cuidador primario.
e Identificar los problemas psicolégicos mas frecuentes en el cuidador
colapsado.

e Determinar el apoyo social percibido en los cuidadores colapsados.
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HIPOTESIS
Este estudio es descriptivo, por lo cual no se requirid de una hipétesis para su

realizacion

26



MATERIAL Y METODOS

Se realizé un estudio transversal, observacional de tipo descriptivo donde se
encuestaron a 50 cuidadores primarios de pacientes adscritos al programa de
Atencion Domiciliaria al Enfermo Crénico (ADEC), del Hospital General de Zona

Numero 1, del IMSS, Delegacién Chiapas.

Disefo de Investigacion:

e Observacional.
e Descriptivo.
e Transversal

Poblacion de estudio:
Cuidadores primarios de pacientes dependientes inscritos al turno matutino vy
vespertino del programa de Atenciéon Domiciliaria al Enfermo Crénico (ADEC), del

Hospital General de Zona Numero 1, del IMSS, Delegacién Chiapas.

Tamano de la muestra:

Se tomd una muestra por conveniencia, incluyéndose a todos aquellos cuidadores
primarios de pacientes dependientes que se encuentren inscritos al programa
ADEC vy que de manera voluntaria decidieron participar en el estudio previo

consentimiento informado.

Tiempo:
El estudio se llevd a cabo del 1 al 31 de marzo del afno 2020

Lugar:

Se citaron a los cuidadores primarios de pacientes dependientes en el aula 2 de
ensefianza del Hospital General de Zona Numero 1, del IMSS, delegacion
Chiapas, donde se les realizo la deteccion, y los que faltaron se les realizé en su

domicilio en la consulta de rutina.
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PROCEDIMIENTO
Se tomaron en cuenta a todos los pacientes del programa de Atencién Domiciliaria
al Enfermo Croénico (ADEC) del Hospital General de Zona Numero 1, que se
encuentren inscritos al momento del estudio. A dichos pacientes se les aplico el
indice de Barthel para la deteccion del nivel de dependencia, y los que resultaron

con dependencia para ser cuidados se incluyeron en el estudio.

A todos los cuidadores primarios de paciente dependientes se les realizo la
aplicacién de los siguientes instrumentos:

e Ficha de identificacion: donde se colocaron sus datos y de los pacientes a

guienes cuidan.

e Escala de Zarit para la deteccion de la sobrecarga.

e Inventario de Ansiedad de Beck.

e Inventario de Depresion de Beck.

e Apoyo social de Duke.

e APGAR familiar para medir la funcionalidad familiar.

Para la aplicacion de los test se citaron a todos los cuidadores primarios el dia de
su sesion educativa programada en el aula dos de ensefianza del Hospital
General de Zona Numero 1, y previo consentimiento informado se les invito a

participar en el estudio.
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Instrumentos a utilizados
indice de Barthel.

Para medir el nivel de independencia de utilizara el indice de Barthel, también
conocido como “indice de Discapacidad de Maryland”: es una herramienta que
valora la capacidad de una persona para realizar diez actividades cotidianas,
consideradas como basicas, obteniéndose una estimacién cuantitativa de su grado
de independencia. Tiene un alfa de Cronbach de 0.86-0.92 para la version original
y de 0.90-0.92 para la de Shah et al. La gama de puntuacion es de 0-100. Cuanto
mas alta es la puntuacidén, mas es la independencia del paciente, cabe sefialar

que para su realizacion se hizo de forma indirecta a través del cuidador primario:*°

0 — 20: Dependencia total

21 — 60: Dependencia severa

61 — 90: Dependencia moderada
91 — 99: Dependencia escasa

100: Independencia

Escala de Zarit.

Adaptada al castellano por Montorio et al., en cuidadores de personas mayores
dependientes. Es un instrumento de autoevaluacion califica la carga de los
cuidadores primarios a partir de identificar las emociones habituales que
experimentan quienes cuidan a otra persona.*’ Consta de un listado de 22
afirmaciones que describen cdmo se sienten a veces los cuidadores; para cada
una de ellas, el cuidador debe indicar la frecuencia con que se siente asi,
utilizando una escala que consta de 0 (nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3
(bastantes veces) y 4 (casi siempre). Las puntuaciones obtenidas en cada item se
suman, y la puntuacion final representa el grado de sobrecarga del cuidador. Por
tanto, la puntuacion global oscila entre 0 y 88 puntos.*?
- No hay sobrecarga: menor o igual a 46.

- Sobrecarga leve: 47-55.
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- Sobrecarga intensa: mayor o igual a 56.

Inventario de ansiedad de Beck (BAI).

El BAI se ha disefiado especificamente para medir “la ansiedad clinica", el estado
de “ansiedad prolongada" que en un entorno clinico es una evaluacidon muy
relevante. Esta es una escala de autoestima para medir los niveles de ansiedad.
Esta disefiado especificamente para medir los sintomas de ansiedad que son
menos comunes con los sintomas depresivos; especialmente los asociados a
trastornos de ansiedad o convulsiones y trastorno de ansiedad generalizada.
Puede utilizarse tanto en la poblacién clinica como en la poblacion general,
adultos y adolescentes (mayores de 13 anos). La puntuacion es la suma de las
respuestas de la persona evaluada a cada uno de los 21 sintomas. Cada uno de
ellos se puntua en una escala de 0 a 3. El rango de las puntuaciones va desde 0 a
63 puntos. Cuanta mas alta sea la puntuacién, mayor sera la severidad de los
sintomas depresivos. Se establecen cuatro grupos en funcién de la puntuacién
total:*?
La interpretacion de las puntuaciones del BAI se suele basar en unas
puntuaciones de corte que definen diferentes niveles de gravedad de
sintomatologia ansiosa. La ultima edicion del manual original del BAI propone las
siguientes:**

e Ansiedad minima: 0-7.

e Ansiedad leve: 8-15.

e Ansiedad moderada: 16-25.

e Ansiedad grave: 26-63.

Inventario de depresion de Beck Il

El BDI-Il es un auto informe que proporciona una medida de la presencia y de la
gravedad de la depresién en adultos y adolescentes de 13 afos o mas. Se
compone de 21 items indicativos de sintomas tales como tristeza, llanto, pérdida

de placer, sentimientos de fracaso y de culpa, pensamientos o deseos de suicidio,
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pesimismo, etc. con cuatro tipos de respuesta en orden, codificadas del 0 al 3. El
resultado es la suma de las respuestas de 21 items. Si una persona elige mas de
una respuesta a una pregunta, se seleccionara la opcion con la puntuaciéon mas
alta. Los items 16 y 18, que tienen 7 categorias, también se califican de 0 a 3. En
estos puntos, la Guia recomienda registrar la categoria seleccionada por su valor
diagnostico. El espectro de puntuacion va de 0 a 63 puntos. A mayor puntuacion,
mayor severidad de los sintomas depresivos. La suma de los puntos forma cuatro
grupos.:*

e Depresion minima; 0-13.

e Depresion leve; 14-19.

e Depresion moderada: 20-28.

e Depresion grave: 29-63.

Apoyo social de Duke-UNC-11

Es un cuestionario estructurado de autoevaluacién, sencillo y breve, validado en
espanol, con una consistencia interna medida con el Alfa de Cronbach de 0.92;
consta de 11 items, evaluado mediante una escala de Likert con 5 opciones de
respuesta, puntuadas de 1 a 5 (desde mucho de lo que deseo hasta mucho menos
de lo que deseo). El rango de puntuacion oscila entre 11 y 55 puntos. A

continuacion, se sefiala su forma de calificar: *°

Valores Maximo Medio Minimo
Apoyo total 55 33 11
Apoyo afectivo 25 15 5
Apoyo confidencial 30 18

Escaso apoyo social: menos de 33.
Escaso recursos afectivos: menos de 15

Escaso apoyo confidencial: menos de 18
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APGAR familiar

Es un cuestionario de cinco preguntas, que evalla cinco funciones basicas de la
familia considerada las mas importantes por el autor: Adaptacion, Participacion,
Gradiente de recurso personal, Afecto, y Recursos, cuyas caracteristicas son las

siguientes:*’

e Funciona como un acrostico, en la que cada letra de APGAR, se
relaciona con una inicial de la palabra que denota la funcién familiar
estudiada.

e La validacion inicial del APGAR familiar mostré6 un indice de
correlacion de 0.80 entre este test y el instrumento previamente utilizado
(Pless-Satterwhite Family Function Index).

e Posteriormente, el APGAR familiar se evalud en
multiples investigaciones, mostrando indices de correlacion que oscilaban

entre 0.71 y 0.83, para diversas realidades.

El cuestionario se entregd a cada paciente para que responder a las preguntas
planteadas en el mismo en forma personal, y en aquellos que no sabian leer, el
entrevistador aplico el test. Para cada pregunta se marcé solo una X. se respondio
de forma personal (auto administrado idealmente). Cada una de las respuesta tuvo
un puntaje que va entre los 0 y 4 puntos, de acuerdo a la siguiente calificacion: O:

nunca, 1: casi nunca, 2: algunas veces, 3: casi siempre, 4: siempre.

Interpretacion del puntaje:

- Normal: 17-20 puntos

- Disfuncién leve: 16-13 puntos.

- Disfuncién moderada: 12-10 puntos

- Disfuncién severa: menor o igual a 9
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Analisis estadistico: Los

resultados se analizaron mediante estadistica

descriptiva y medidas de tendencia central, integrando la informacién en una base

de datos electronica, utilizando el programa Excel, de Microsoft Office.

VARIABLES

Variable independiente.

Colapso del cuidador.

Variable dependiente

Edad.

Género.

Estado civil

Escolaridad.

Ansiedad.

Depresion.

Tiempo de ser cuidador primario

Tiempo dedicado al paciente dependiente

Enfermedades del cuidador
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OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

. . . Definicién Definicidn L.
Variable Tipo de variables conceptual, operacional. Expresién.
18-20 afios
21-25 afios
26-30 afos
31-35 afios
Ed - . Tiempo de existencia La referida en su acta 36-40 afios
ad. Numérica discreta. L L .
desde el nacimiento. de nacimiento 41-45 afos
46-50 afios
51-55 afios
56-60 afos
>60 afos
Clasificacién del
hombre y la mujer
. T, segun sus La registrada en su Hombre.
Sexo. Nominal dicotomica. caracteristicas credencial de elector. Mujer.
anatomicas y
cromosomicas.
Primaria
Conjunto de cursos Secundaria
Escolaridad Ordinal que un estudiante I?' g(riacéo dfe id Bachillerato
scolarida rdina sigue en un centro escolaridad referida Técnico
docente por el trabajador Licenciatura
Posgrado
Condicién de una
persona segun el Soltero (a)
registro civil en - . Casado (a)
Estado civil Nominal politémica. funcién de si tiene o El estado C|V|I_refer|do Union Libre
. por el trabajador. ;
no pareja y su Viudo
situacion legal al Divorciado (a)
respecto.
Lazo establecido a
raiz de Padre o madre
consanguinidad, P . Esposo (a)
. N > ) . arentesco referido -
Parentesco Nominal politémica. adopcién, matrimonio, or el cuidador Hijo(a)
afinidad u otro vinculo P : Nieto (a)
estable basado en el Otro.
afecto genuino
<1 afio.
) . . 1-5 afos.
cuidador primario ’ funci . cuidador 11-15 afos
uncion de cuidador ~
16-20 afios
>20 afos.
1-5 horas
Tiempo que dedica a Tiempo trascurrido en Referido por el 6-10 horas
cuidar al paciente Numérica discreta. horas diarias de la cuidador 11-15 horas
dependiente funcién del cuidador 16-20 horas
>20 hrs

Enfermedades del
cuidador

Nominal politdmica

Presencia de uno o
mas enfermedades en
una persona

Referida por el
cuidador

Diabetes Mellitus
Hipertensioén arterial
Osteoartrosis
Asma
EPOC
Otros.

Nivel de dependencia

Ordinal

Es aquella persona
que, por motivos de
edad, enfermedad o
discapacidad, y
ligadas a la pérdida
de autonomia fisica,
sensorial, mental o
intelectual, precisa
con caracter
permanente la
atencion de otra
persona o ayuda para

Segun el resultado de
la escala del indice de
Barthel que se le
aplique al paciente.

- Dependencia total
- Dependencia severa

- Dependencia
moderada

- Dependencia escasa

- Independencia
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realizar las
actividades de la vida
diaria

Sobrecarga del
cuidador

Ordinal

Actitudes y
reacciones
emocionales ante la
experiencia de cuidar
y al grado de
perturbaciones o
cambios de diversos
aspectos del ambito
domeéstico y de la vida
de los cuidadores.

Descaste ocasionado
por el cuidado Escala
de Zarit

Sin Sobrecarga
Sobrecarga leve
Sobrecarga intensa

Ansiedad

Ordinal

Se considera un
estado emocional en
el que el individuo se
siente tenso, nervioso

y preocupado
asociado con
sintomatologia fisica
como palpitaciones,
temblor o sudoracion

Evaluar
sintomatologia
ansiosa inventario de
ansiedad de Beck

Ansiedad minina
Ansiedad leve
Ansiedad moderada

Ansiedad grave

Depresioén

Ordinal

un trastorno del
estado de animo
que se caracteriza por
la pérdida de la
capacidad del
individuo para
interesarse y disfrutar
de las cosas.

Sintomas depresivos
y su gravedad.
Inventario depresivo
de Beck Il

Depresién minima
Depresién leve
Depresién moderada

Depresién grave

Apoyo Social

Nominal dicotéomica.

Red compuesta por
familia, amigos,
vecinos y miembros
de la comunidad que
esta disponible para
brindar ayuda
psicoldgica, fisica 'y
financiera en los
momentos de
necesidad.

Cuestionario de
Apoyo Social de Duck

Apoyo normal

Apoyo social
percibido bajo

Percepcion de la
satisfaccion de la
funcionalidad familiar.

Ordinal

Familias en las cuales
se considera que
cumplen todas sus
funciones, ademas de
permitir un mayor o
menor desarrollo de
sus integrantes.

APGAR Familiar

Baja Satisfaccion de
la funcionalidad
Familiar.

Media Satisfaccion de
la funcionalidad
Familiar.

Alta Satisfaccion de la
funcionalidad
Familiar.
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CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES.

Actividad

Junio
2021

Julio.
2021

Agosto.
2021

Febrero.
2022

Marzo
2022

Abril
2022

Mayo
2022

Junio
2022

Delimitacion del

tema

Recuperacion,
revision y
seleccion

bibliografica.

Elaboracion del

protocolo

Presentacioén al
comité local de

investigacion.

Recoleccion de

la informacioén

Analisis de

resultados.

Escritura de

reporte final.

Otras actividades

(difusion,

publicacién, etc.)
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CONSIDERACIONES ETICAS

Este estudio es consistente con las Directrices éticas internacionales para la
investigaciéon biomédica y la experimentacién humana. ISBN 92 9036 056 9.
Consejo de organizaciones internacionales en ciencias médicas (CIOMS), 1993,
Ginebra, pp. 53-56 y los citados en los articulos 100 en los incisos | al VIl y en el

articulo 101 de la Ley General de Salud en México.

Esta investigacion se apegara a los principios basicos de la declaracién de
Helsinki de la Asociacién Médica mundial Principios Eticos de Investigaciones
Médicas en Humanos adoptada por la 18 Asamblea Médica Mundial, Helsinki
Finlandia. Junio de 1964 y enmendada por la 29 Asamblea Medica Mundial, Tokio,
Japon, octubre 1983, por la 41 Asamblea Medica Mundial, Hong Kong, septiembre
de 1989, por la 48 Asamblea General Somerset West, Sudafrica, octubre 1996,
por la 52 Asamblea General Edimburgo, Escocia octubre de 2000, Nota de
Clarificacién, agregada por la Asamblea General de la AMM, Washington 2002
Nota de Clarificacion, agregada por la Asamblea General de la AMM, Tokio 2004,
592 Asamblea General, Seul, Corea, octubre 2008, vy por Ila
642 Asamblea General, Fortaleza, Brasil, octubre 2013, asi como por las
directrices que concuerdan con la Buena Practica Clinica de la Conferencia
Internacional de Armonizacién (BPC/ICH), el cual se formalizo en 1996 y entro en

vigor en 1997, bajo sus 13 principio basicos.

En el Reglamento de la Ley General de Salud de los Estados Unidos Mexicanos
en materia de experimentacién en seres humanos y en el instructivo para la

Operacién de la Comision de Investigacion del IMSS.

Riesgo de la Investigacion:

De acuerdo con lo que se establecié en el reglamento de la Ley General de Salud
en materia de investigacién en el titulo I, Capitulo primario, articulo 17, este
estudio presenta un riesgo minimo ya que se utilizaran encuetas para la

recoleccién de la informacidn de cada paciente sin intervenir de otra manera.
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Posibles Beneficios:
Se espera que los resultados obtenidos beneficien a la sociedad en su conjunto y
a la comunidad investigadora al conocer la calidad de vida del paciente y con ello

tomar las medidas necesarias para mejorar la calidad de vida..

Posibles Riesgos:
Ningun ya que los pacientes no estaran expuestos a algun riesgo al realizar el

estudio.

Consentimiento Informado:

Todo lo recabado para este estudio es meramente confidencial y los resultados
obtenidos  seran utilizados para fines de estudio, de igual manera esta
investigacién sera evaluado por el comité local de investigacién en salud 703 y
comité de ética en salud 7038 correspondientes a la Unidad de Medicina Familiar

numero 13, Chiapas.
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RECURSOS.
HUMANOS.
» Asesor metodoldgico del proyecto de investigacion.
» Asesor de analisis del proyecto de investigacion.

» 1 médico Investigador.

MATERIALES.

Hospital General de Zona No. 1, Tapachula, Chiapas
1 computadora.

1 memoria USB.

1 impresora.

1 téner para impresora.
Lapices.

Boligrafos.

V V.V V V V VY

Encuestas

ECONOMICOS

Por el tipo de estudio presentado, los gastos fueron minimos, y cubiertos por el
investigador.
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RESULTADOS

Para el analisis de resultados se utilizdé el Programa R Core Team (2022). R: A
language and environment for statistical computing. R Foundation for Statistical

Computing, Vienna, Austria. = URL https://www.R-project.org/. Utilizando los

siguientes paquetes estadisticos:

e Fox, J., and Bouchet-Valat, M. (2021). Rcmdr: R Commander. R package
version 2.7-2.

e Fox, J. (2017). Using the R Commander: A Point-and-Click Interface or R.
Boca Raton FL: Chapman and Hall/CRC Press.

e Fox, J. (2005). The R Commander. A Basic Statistics Graphical User
Interfface to R. Journal of Statistical Software, 14(9): 1--42. DOI
10.18637/jss.v014.i09

e M. Hummel, D. Edelmann and A. Kopp-Schneider (2019) CluMix R package
version 2.3.1.

e M. Hummel, D. Edelmann and A. Kopp-Schneider (2017) Clustering of
samples and variables with mixed-type data, PLOS ONE, 12(11):e0188274

Se estudiaron un total de 120 pacientes adscritos al programa de Atencién
Domiciliaria al Enfermo Crénico (ADEC), pero unicamente 50 cuidadores
aceptaron participar en el estudio y completaron los instrumentos de evaluacion. El
rango de edad que predomino en los pacientes oscila entre los 30 a 80 afnos,
observando en mayor frecuencia en los 50 afios de edad, y el 84% (n=42) de la
muestra fue del sexo femenino en una proporcion de 5:1 en comparacién al

cuidador del sexo masculino (Ver grafica 1).
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15%

Porcentaje

a0 40 50 60 70 a0
Edad

Grafica 1. Histograma de frecuencia de la Edad

En cuanto a la escolaridad, de los 50 cuidadores primarios encuestados,
respondieron que el grado de escolaridad de predomino fue la de nivel secundaria,

seguida del nivel de bachillerato. (Ver grafica 2)

| III
u%- -I-

ANALFABETA PRIMARIA SECUNDARIA ~ BACHILLERATO  TECNICQ LICENCIATURA  POSTGRADQ
Escolaridad

Porcentaje

H

Grafica 2 Histograma de frecuencia de acuerdo a la escolaridad
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En lo que respecta al estado civil, la mayoria de los cuidadores se encontraban
casados (54 %). (Grafica 3)

40%

Porcentaje

20%

CASADA DIVORCIADA SOLTERA SOLTERD UNION LIBRE VIUDA
Estado civil

0%

Grafica 3. Histograma de frecuencia del Estado Civil

En cuanto a la presencia de alguna comorbilidad se observd que, la mayoria de
los cuidadores no contaban con ninguna comorbilidad, seguida de hipertensién y
diabetes mellitus. (Grafica 4)
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Grafica 4 Histograma de frecuencia en relacion a a presencia de comorbilidades

En lo que respecta al parentesco del cuidador primario se observé que el mayor

numero de personas son hijas de los pacientes, seguida de esposo o esposa.

40%

Porcentaje

10%7 II I

0%

ABUELA ESPOSA ESPOSO HERMANA  HIJA HIJO MADRE NIETA PADRE  SUEGRA

(G rafl ca 5 ) . Parentesco

Grafica 5. Histograma de Frecuencia del Parentesco
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En cuanto al sindrome de sobrecarga del cuidador primario o también denominado
colapso del cuidador primario, solo el 22% del total de la muestra presenté cierto

grado de sobrecarga. (Ver tabla 1)

Tabla 1. Frecuencia sobrecarga del cuidador

primario
Frecuencia (%)
Sin sobrecarga 39 (78%)
Con sobrecarga 11 (22%)

Sobrecarga leve 6 (12%)
Sobrecarga severa 5 (10%)

Del total de la muestra, solo el 4% era independiente, el resto presento cierto nivel
de dependencia, un 38% presento dependencia total, seguido de dependencia
severa y moderada (24% respectivamente). Dentro de los cuidadores que
presentaron sobrecarga, el 100% se concentrdé en los grupos de pacientes con

dependencia total, severa y moderada.

Tabla 2. Nivel de dependencia segun el indice de Barthel

Sin Sobrecarga  Sobrecarga

Nivel de dependencia  Sobrecarga leve intensa Total (%)
Total 16 32% 2 4% 1 2% 19 38%
Severa 8 16% 3 6% 1 2% 12 24%
Moderada 8 16% 1 2% 3 6% 12 24%
Escasa 5 10% O 0% 0 0% 5 10%
Independiente 2 4% 0 0% 0 0% 2 4%
39 78% 6 12% 5 10% 50 100%

En cuanto al total de horas al dia dedicadas al cuidado del enfermo, la mayoria
respondié brindar un cuidado mayor de 20 horas/dia (56%), sin embargo, el 36%
de la muestra no presento sobrecarga vs el 20% que si presento cierto nivel de
sobrecarga (ver tabla 3).
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Tabla 3. Tiempo de cuidado en horas por dia

Horas/dia Sin o Sobrecarga % Sobrecarga % Total %
sobrecarga leve intensa

1a5 5 10% 0 0% 0 0% 5 10%
6a10 6 12% 0 0% 0 0% 6 12%
11a15 3 6% 0 0% 0 0% 3 6%
16 a 20 6 12% 0 0% 1 2% 7 14%
> 20 18 36% 6 12% 4 8% 28 56%

> 29 1 2% 0 0% 0 0% 1 2%
39 78 6 12 5 10 50 100

De los 50 cuidadores encuestados, el 62% de la muestra tenia menos de 5 afos
de estar cuidando a su enfermo, siendo este grupo el que presento el total de los

casos con sobrecarga intensa (ver tabla 4 y Grafica 6)).

Tabla 4. Tiempo de cuidado en ano

Sin Sobrecarga Sobrecarga
Anos Sobrecarga leve intensa Totales
<1 afios 7  14% 2% 2 4% 10 20%

1-5 afios. 16 32% 4% 6% 21 42%
6-10 afos 8 16% 2% 0% 9 18%

16-20 anos 0 0% 2% 0% 1 2%
>20 afios. 5 10% 0% 0% 5 10%

1
2 3
1 0
11-15 afios 3 6% 1 2% 0 0% 4 8%
1 0
0 0
6 5

39 78% 12% 10% 50 100%
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Grafica 6. Histograma de Frecuencia en relacion al tiempo de dedicado a cuidar

A continuacién, se presenta una tabla con la valoracién de salud mental (ver tabla
5), donde observamos que la mayoria de los cuidadores presentaron disfuncién
familiar severa (38%), seguida de funcionalidad familiar (32%). También se
observa que un 78% de los que presentaron sobrecarga también presentan
disfuncién familiar. En cuanto al nivel de ansiedad, la mayoria presenta ansiedad
grave (46%), y casualmente, 10 de los 11 casos con sobrecarga también
presentan ansiedad. Al valorar el nivel de depresion, observamos que el 66%
presentd depresion minima, seguida de depresiéon moderada (18%) y leve (16%).
Podemos observar que los pacientes con sobrecarga tienen escaso apoyo social
percibido (72%).
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Tabla 5. Salud mental de los cuidadores primarios.

Sin Sobrecarga Sobrecarga

Sobrecarga leve intensa Totales
Funcional 13 26% 2 4% 1 2% 16 32%
Funcionalidad Dis. Leve 9 18% O 0% 0 0% 9 18%
familiar Dis. Moderada 4 8% 1 2% 1 2% 6 12%
Dis. Severa 13 26% 3 6% 3 6% 19 38%
Minima 1 22% O 0% 0 0% 11 22%
Ansiedad Leve 6 12% O 0% 1 2% 7 14%
Moderada 9 18% O 0% 0 0% 9 18%
Grave 13 26% 6 12% 4 8% 23 46%
Minima 29 58% 3 6% 1 2% 33 66%
Depresién Leve 6 12% O 0% 2 4% 8 16%
Moderada 4 8% 3 6% 2 4% 9 18%
Grave 0 0% O 0% 0 0% 0 0%
Con Apoyo 26 52% 2 4% 1 2% 29 58%
Apoyo Social Escaso Apoyo 13 26% 4 8% 4 8% 21 42%

Dis= disfuncionalidad

Se realiz6é un analisis multivariado de cumulos, empleando la métrica de Gower y

la medida de Ward para tratar de encontrar agrupaciones entre las personas

consideradas en el estudio; usandose la métrica de Gower como distancia ya que

tenemos mediciones categoricas y numéricas; también se usé el método de Ward

para realizar las agrupaciones. Para la interpretacion de los resultados se elaboro

un mapa de calor.
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El analisis arrojo tres agrupaciones, que se pueden observar en el siguiente

dendograma:
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Para la interpretacion de los resultados, se elaboré un mapa de calor y se observa
en el grafico, que los pacientes que presentaron algun tipo de sobrecarga se
encuentra en el grupo de edad entre los 41-60 afos de edad, los cuidadores que
tienen entre la edad de 20 a 41 anos de edad no presentan algun tipo de
sobrecarga pero si presentan depresién de la misma manera que los cuidadores
con sobrecarga aunado a una disfuncion familiar, asi mismo llama la atencion que

los pacientes de edad avanzada consideran que tienen mayor apoyo social.

|
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Comorbilidad

Depresidn_de Back
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DISCUSION

La mayoria de nuestro cuidadores primarios (CPI) tenian una edad de 50 anos,
similar a lo reportado en algunos estudios, donde reportan una edad promedio de
41 a 58 afios de edad ?*?" 293 de igual manera, la mayoria de los cuidadores en
nuestro estudio se encontraban casados (54%) y en cuanto al sexo, el femenino
fue el mas prevalente (84%), similar a lo reportado en todos los estudios, donde
observaron que la mayoria de los cuidadores eran casados (54-89%), y el sexo
femenino el mas comun (80 a 90%) 242°26:2829303132 " cahe sefialar que 10 de los
11 cuidadores con sobrecarga laboral en nuestro estudio fueron mujeres, siendo
ellas las mas afectadas al momento de cuidar a un enfermo, probablemente
debido a sus multiples roles familiares como esposa, madre, hija, etc. El 56% de
los cuidadores refirid ser hijo (a) del enfermo, seguido de conyugue (24%) y
padres (8%) similar a lo reportado por otros autores 2% 2% 3% 3132 De |o anterior,
podemos deducir, que debido al fendmeno conocido como piramide invertida,
contamos con personas mayores de 60 afios enfermas con la necesidad de un
cuidador a su lado, por lo que los hijos son los que principalmente los cuidan, de la
misma forma se explica la edad promedio del cuidador, la cual oscila en los 50
anos, ya que, si tenemos hijos cuidadores de 50 afos, tendremos padres

enfermos alrededor de los 70 afios de edad.

En cuanto al nivel de escolaridad, los cuidadores presentaron principalmente un
nivel de secundaria (28%), seguido de bachillerato y primaria (24%
respectivamente), otros estudios reportaron 50% de escolaridad media superior y
50% con estudios de nivel licenciatura, donde se relaciona que ha mayor

escolaridad menor sobrecarga #* 2% 29 31.32

, Sin embargo, en nuestro estudio no
pasa asi, sino que la gran mayoria tiene un nivel de media superior a primaria,
donde no es posible apreciar esta asociacién. Y mas del 50% de nuestros
cuidadores se encontraban sanos, quiza esté, bien pudiera ser un factor protector
contra el colapso del CPI, caso contrario a lo reportado por Palomino y
colaboradores, donde se reporta que el 68.3% de su muestra presento alguna

comorbilidad.
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En cuanto al colapso del cuidador primario o sobrecarga del cuidador primario,
observamos que, el 22% de los cuidadores presentaron cierto grado de
sobrecarga, resultado que cae dentro del intervalo de prevalencia de sobrecarga
del CPI reportado en diversos estudios, que van desde un 11.11% hasta un 74%
(12.11.24,2526.27.28.29.3132) 'En cuanto a la intensidad de la sobrecarga, 12% presento
sobrecarga leve y 10% sobrecarga severa, algo discordante con lo reportado por
diversos estudios, como: Marta Pérez Perdomo et al., quienes reportaron en su
estudio un 70% de sobrecarga leve y un 30% de sobrecarga intensa®®; Héctor
Retamal Matus y col., reportaron 29% de sobrecarga leve®’; Navarro Sandoval C
refiere en su estudio un 44.7% con sobrecarga carga ligera', y De Valle Alonso et
al., reportan en su estudio una sobrecarga leve del 25% y 33% de sobrecarga
intensa®®. En nuestro estudio también observamos que un 10% de la muestra
presento sobrecarga intensa algo similar a lo reportado en otras investigaciones

(6.5%-11.1%) 222732,

Mas del 90% de los pacientes enfermos inscritos en el programa de ADEC
presentan cierto grado de dependencia, y el 56% de sus cuidadores refirieron
dedicar mas de 20 horas diarias al cuido de ellos y la mayoria llevan un tiempo de
1 a 5 afnos dedicados (as) a esta noble labor (42%), datos similares a lo
reportado por Marta Pérez Perdomo, donde el 43% refirié un tiempo de cuido de 2
a 4 anos, y el 84% refiri6 mas de 12 horas diarias dedicas exclusivamente al cuido
de los pacienteszS. Es probable que el tiempo de cuido por parte del cuidador de
un enfermo del programa de ADEC exceda facilmente mas de 12 horas de cuido
diario, debido a que el 86% de los pacientes inscritos en el programa presentan
una dependencia que va desde lo moderado a lo severo, y algunos de ellos con
diagndstico terminal, lo que abre la necesidad de un cuidador las 24 horas del dia,
los 7 dias de la semana, por la esperanza de vida de cada paciente segun sea su
estado de salud.
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En cuanto a salud mental, el 46% presento ansiedad grave, el 18% ansiedad
moderada vy el 14% ansiedad leve, es decir, el 78% de los cuidadores presentaron
cierto grado de ansiedad, resultados superiores a lo reportado por Héctor Retamal
Matus y col., donde reportan que el 50% de su muestra presento ansiedad 2 y
resultado similar a lo reportado por Elvira Cabada Ramos y Victor Alberto Martinez
Castillo, quienes hacen mencion que el 98% de su poblacion estudiada presento
cierto grado de ansiedad®'. En cuanto a depresion, solo el 34% de los cuidadores
presentaba cierto grado de depresion (16% depresion leve y 18% depresion
moderada), datos similares a los encontrados por Elvira Cabada Ramos y Victor
Alberto Martinez Castillo, donde observaron cierto grado de depresién en el 36%
de los sujetos de estudio®', cabe sefalar, que, Navarro Sandoval C. reporta en su
estudio que el 32.9% de los CPI presentan depresion leve y el 11.8% depresion
moderada, sin encontrar depresion grave, dato similar a nuestro estudio, donde no

encontramos CPI con depresion grave'.

Es importante mencionar que mas del 50% de los CPl de nuestro estudio
presentan una percepcion de disfuncion familiar, y el 42% no se percibe apoyado
por su familia y amigos, datos que concuerdan con algunos estudios donde

reportan escaso apoyo social del 56-74% de su muestra® 8,
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CONCLUSION

La mayoria de los cuidadores de los pacientes integrados en el programa ADEC
son mujeres, se encuentran casados (as), con una promedio de edad de 50 afios
y en la mayoria de los casos son hijos (as), esto se debe a que la mayoria de los
paciente del programa ADEC son mayores de 60 afios, por lo que es esperado,
que sus hijos sean los principales cuidadores, pues los pacientes se encuentran

en la fase del ciclo vital de retiro y muerte segun Geyman.

De los 50 CPI estudiados, el sintomas mas sobresaliente en la muestra de estudio
fue la ansiedad (78%), seguido de disfuncion familiar (68%), escaso apoyo social
percibido (42%), depresion (34%), y sobrecarga (22%,). La sobrecarga en el CPI
se presento principalmente en el grupo de edad de 41 a 60 afos, mientras que los
pacientes de 20 a 41 afios presentaban depresion sin sobrecarga, y en ambos
grupos pudimos observar cierta percepcion de disfuncion familiar, asi también, se
aprecia que a mayor edad de los cuidadores, mayor apoyo social y familiar
percibido. Podemos concluir, que, el hecho de cuidar a un enfermo dependiente
y con enfermedades cronicas en etapas avanzadas, genera ansiedad vy
probablemente demasiado estrés, lo cual puede varian segun la funcionalidad

familiar y el apoyo social y familiar percibido por parte de los cuidadores.

Por lo antes mencionado, la salud del CPI debe incluirse en el tratamiento holistico
del paciente integrado en el programa de ADEC, con las recomendaciones de
evaluaciones periddicas sobre su salud mental y familiar, ya que un cuidador sano,

brindara un mejor cuido y atencion a su paciente enfermo.
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ANEXOS

Anexo 1.

FICHA DE IDENTIFICACION DEL CUIDADOR PRIMARIO

INSTRUCCIONES: ANOTE LOS DATOS O NUMEROS QUE SE SOLICITA O MARQUE CON UNA CRUZ, EL
CUADRO QUE CONTESTA LA PREGUNTA

A) DATOS GENERALES

NOMBRE: | EDAD: ANOS

SEXO O FEMENINO O MASCULINO

O PRIMARIA 0O SECUNDARIA | O BACHILLERATO ‘D TECNICO

ESCOLARIDAD: " |CENCIATURA |0 POSGRADO |0 ANALFABETA

ESTADOCIVIL: |0 SOLTERO [OCASADO [BOUNIONLIBRE [O VvIiuDO [O DIVORCIADO

B) ANTECEDENTES PERSONALES PATOLOGICOS

ALGUN MEDICO LE HA DIAGNOSTICADO ALGUNA DE LAS SIGUIENTES ENFERMEDADES:

O DIABETES MELLITUS O OSTEOARTROSIS
O HIPERTENSION ARTERIAL. O APNEA DEL SUENO
O ASMA O EPOC

O OTRAS ENFERMEDADES:

S| SU RESPUESTA FUE OTRAS ENFERMEDADES, ESPECIFIQUE CUAL:

C) DATOS SOBRE EL FAMILIAR QUE CUIDA.

NOMBRE DEL FAMILIAR QUE CUIDA:

TURNO DE ADEC AL QUE ESTA INSCRITO: 0O MATUTINO O VESPERTINO.

PARENTESCO CON EL FAMILIAR ENFERMO:
O ESPOSO (A) O HIJO (A) OABUELO (A) O NIETO (A) O PADRE O MADRE

OTROS:

TIEMPO DE SER EL CUIDADOR PRIMARIO:
O Menosde 1afio  DO1-5af0s [16-10afios  0311-15 arios 016-20 afios O Mas de 20 afios

TIEMPO QUE DEDICA A CUIDAR A SU FAMILIAR ENFERMO:
O 1-5Horas B36-10 Horas B11-15 Horas 016-20 Horas O Mas de 20 Horas
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Anexo 2. Cuestionario de apoyo social de Duck

Nombre Fecha
o
: 2 |2 8| ¢ o | g
INSTRUCCIONES: En la siguiente lista se g ° |3 25 8 g 3l 83
muestran algunas de las cosas que otras o g 2T g 3| .° 8 8 4
personas hacen por nosotros o nos 5 g S 3| =¢ @O ‘g ©
proporcionan. Elija para cada una la § o | =7 < O [
respuesta que mejor refleje su situacion O
1 2 3 4 5

1.- Recibo visitas de mis amigos y familiares

2.- Recibo ayuda en asuntos relacionados
con mi casa

3.- Recibo elogios y reconocimientos cuando
hago bien mi trabajo

4.- Cuento con personas que se preocupan
de lo que me sucede

5.- Recibo amor y afecto

6.- Tengo la posibilidad de hablar con
alguien de mis problemas en el trabajo o en
la casa

7.- Tengo la posibilidad de hablar con
alguien de mis problemas personales vy
familiares

8.- Tengo la posibilidad de hablar con
alguien de mis problemas econémicos

9.- Recibo invitaciones para distraerme y
salir con otras personas

10.- Recibo consejos utiles cuando me
ocurre algun acontecimiento importante en
mi vida

11.- Recibo ayuda cuando estoy enfermo en
la cama

Puntuacion total:
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Anexo 3. indice de Barthel

Nombre Fecha
Parametro Situacién del paciente Puntuacién
-Totalmente independiente 10
C - Necesita ayuda para cortar carne, pan, etc. pero es
omer ) 5
pero capaz de comer solo.
- Dependiente: necesita ser alimentado por otra persona. 0
- Independiente: ademas, entra y sale sélo del bafio 5
Lavarse - - - . -
- - Dependiente: Necesita algun tipo de ayuda o
(bano) L 0
supervision
- Independiente: capaz de ponerse y de quitarse la ropa, 10
. abotonarse, atarse los zapatos
Vestirse h
- Necesita ayuda 5
- Dependiente 0
- Independiente para lavarse la cara, las manos, peinarse,
Arreglarse feit ilarse. etc 5
(aseo) afeitarse, maquillarse, etc.
- Dependiente 0
- Continencia normal
_ 10
Deposicion
(valorese la | - Ocasionalmente algun episodio de incontinencia, o
Semana necesita ayuda para administrarse supositorios o 5
Anterior) | lavativas
- Incontinencia 0
- Continencia normal, o es capaz de cuidarse de la sonda
Miccion si tiene una puesta 10
(valorese la
Semana - Un episodio diario como maximo de incontinencia, o 5
Anterior) | necesita ayuda para cuidar de la sonda
- Incontinencia 0
- Independiente para ir al cuarto de aseo, quitarse y 10
Usar el ponerse la ropa...
retrete - Necesita ayuda para ir al retrete, pero se limpia solo 5
- Dependiente 0
- Independiente para ir del sillén a la cama 15
- Minima ayuda fisica o supervision para hacerlo 10
Trasladarse |- Necesita gran ayuda, pero es capaz de mantenerse 5
sentado solo
- Dependiente 0
- Independiente, camina solo 50 metros 15
- Necesita ayuda fisica o supervision para caminar 50 10
Deambular metros
- Independiente en silla de ruedas sin ayuda 5
- Dependiente 0
- Independiente para bajar y subir escaleras 10
Escalones - Necesita ayuda fisica o supervisioén para hacerlo 5
- Dependiente 0
Valoracion Nivel de dependencia: Puntuacion Final:
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Anexo 4. Cuestionario de Apgar familiar

Nombre Fecha

Instrucciones: Responda de acuerdo a su apreciacion personal las siguientes
preguntas marcando con una cruz la respuesta que mas se acomode a su vivencia
personal en su familia.

) o | @
© =

S8/ 28 e |8

S|l @ec| 39O ® £ €

Preguntas 2|02 2% 09 |9
< w | »

0 1 2 3 4

¢ Me satisface la ayuda que recibo de mi familia
cuando tengo algun problema y/o necesidad

Me satisface como en mi familia hablamos y
compartimos nuestros problemas

Me satisface como mi familia acepta y apoya mi
deseo de emprender nuevas actividades de

Me satisface como mi familia expresa afecto y
responde a mis emociones tales como rabia,
tristeza, amor.

Me satisface como compartimos en mi familia:

1. el tiempo para estar juntos

2. los espacios en la casa

3. el dinero

¢Usted tiene un(a) amigo(a) cercano a quien
pueda buscar cuando necesite ayuda?

Estoy satisfecho(a) con el soporte que recibo de
mis amigos (as)

Puntaje Total:
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Anexo 5. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

Nombre Fecha

Instrucciones: A continuacidn se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales
se refleja como se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona.
Después de leer cada afirmacién, debe indicar con qué frecuencia se siente usted
asi: nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi siempre. A la
hora de responder piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas,

sino tan solo su experiencia

Puntuacion: 0=Nunca, 1=Rara vez, 2=Algunas veces, 3=Bastantes veces,

4=Casi siempre

0

1A. ¢ Cree que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente
necesita?

2A. ¢ Cree que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

3A. ;Se siente agobiado entre cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras
responsabilidades en su trabajo o su familia?

4B. 4 Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

5B. ¢,Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6B. ¢ Piensa que su familiar afecta negativamente a su relacién con otros
miembros de su familia?

7A. i Tiene miedo de lo que el futuro depare a su familiar?

8A. ;Cree que su familiar depende de usted?

9B. ¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

10A. ;Cree que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

11A. ¢,Cree que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a su
familiar?

12A. ; Cree que su vida social se ha resentido por cuidar a su familiar?

13A. ; Se siente incomodo por desatender a sus amistades debido a su
familiar?

14A. ; Cree que su familiar parece esperar que usted sea la persona que
le cuide, como si usted fuera la Unica persona de quien depende?

15C. ¢ Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su familiar
ademas de sus otros gastos?

16C. ;Cree que sera incapaz de cuidarle/a por mucho mas tiempo?

17B. ¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde la enfermedad de
su familiar?

18B. ; Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otros?

19B. 4 Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20C. ;Cree que deberia hacer mas por su familiar?

21C. ;,Cree que podria cuidar mejor de su familiar?

22A. Globalmente, ¢qué grado de carga experimenta por el hecho de
cuidar a su familiar?
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Anexo 6. Inventario de Ansiedad de Beck (BAl)

Nombre

Fecha

Responda este cuestionario considerando sus dificultades actuales. Considere
como referencia las dificultades que ha tenido este ultimo mes. En el cuestionario
hay una lista de sintomas comunes de la ansiedad. Lea cada uno de los items
atentamente, e indique cuanto le ha afectado en la ultima semana incluyendo hoy.

Cuestionario

No

Leve

Moderado

Bastante

1. Torpe 0 entumecido

2. Acalorado

3. Con temblor en las piernas

4. Incapaz de relajarse

5. Con temor a que ocurra lo peor

6. Mareado, o que se le va la cabeza

7. Con latidos del corazon fuertes y
acelerados

8. Inestable

9. Atemorizado o asustado

10. Nervioso

11. Con sensacion de bloqueo

12. Con temblores en las manos

13. Inquieto, inseguro

14. Con miedo a perder el control

15. Con sensacion de ahogo

16. Con temor a morir

17. Con miedo

18. Con problemas digestivos

19. Con desvanecimientos

20. Con rubor facial

21. Con sudores, frios o calientes
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Anexo 7. Inventario de Depresiéon de Beck

Nombre Fecha

Instrucciones: en este cuestionario aparecen varios grupos de afirmaciones. Por
favor, lea con atencion cada una. A continuacién, sefiale cual de las afirmaciones
de cada grupo describe mejor como se ha sentido durante esta ultima semana,
incluido en el dia de hoy. Si dentro de un mismo grupo, hay mas de una afirmacién
que considere aplicable a su caso, marquela también. Asegurese de leer todas las
afirmaciones dentro de cada grupo antes de efectuar la eleccion.

1)

O 0Odno

0 B I

(I I I B R

I O B

[0 I B

No me siento triste

Me siento triste.

Me siento triste continuamente y no puedo dejar de estarlo.

Me siento tan triste o tan desgraciado que no puedo soportarlo.

No me siento especialmente desanimado respecto al futuro.

Me siento desanimado respecto al futuro.

Siento que no tengo que esperar nada.

Siento que el futuro es desesperanzador y las cosas no mejoraran.

No me siento fracasado.

Creo que he fracasado mas que la mayoria de las personas.
Cuando miro hacia atras, solo veo fracaso tras fracaso.

Me siento una persona totalmente fracasada.

Las cosas me satisfacen tanto como antes.

No disfruto de las cosas tanto como antes.

Ya no obtengo una satisfaccion auténtica de las cosas.
Estoy insatisfecho o aburrido de todo.

No me siento especialmente culpable.

Me siento culpable en bastantes ocasiones.

Me siento culpable en la mayoria de las ocasiones.
Me siento culpable constantemente.

No creo que esté siendo castigado.
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O O0Odo O

(0 I A I R B

[ I B

10)

0 O B

11)

(I I B

12)

0 N A I B

13)

J

(|

Me siento como si fuese a ser castigado.
Espero ser castigado.
Siento que estoy siendo castigado.

No estoy decepcionado de mi mismo.
Estoy decepcionado de mi mismo.
Me da verglenza de mi mismo.

Me detesto.

No me considero peor que cualquier otro.

Me autocritico por mis debilidades o por mis errores.
Continuamente me culpo por mis faltas.

Me culpo por todo lo malo que sucede.

No tengo ningln pensamiento de suicidio.

A veces pienso en suicidarme, pero no lo cometeria.
Desearia suicidarme.

Me suicidaria si tuviese la oportunidad.

No lloro mas de lo que solia llorar.

Ahora lloro mas que antes.

Lloro continuamente.

Antes era capaz de llorar, pero ahora no puedo, incluso aunque quiera.

No estoy mas irritado de lo normal en mi.

Me molesto o irrito mas facilmente que antes.

Me siento irritado continuamente.

No me irrito absolutamente nada por las cosas que antes solian irritarme.

No he perdido el interés por los demas.

Estoy menos interesado en los demas que antes.

He perdido la mayor parte de mi interés por los demas.
He perdido todo el interés por los demas.

Tomo decisiones mas o menos como siempre he hecho.
Evito tomar decisiones mas que antes.
Tomar decisiones me resulta mucho mas dificil que antes.
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14)

O

15)

0 O B

16)

O O™

17)

0 O B

18)

(0 O O R

19)

(0 I R 0 R B B

Ya me es imposible tomar decisiones.

No creo tener peor aspecto que antes.

Me temo que ahora parezco mas viejo 0 poco atractivo.

Creo que se han producido cambios permanentes en mi aspecto que me
hacen parecer poco atractivo.

Creo que tengo un aspecto horrible.

Trabajo igual que antes.

Me cuesta un esfuerzo extra comenzar a hacer algo.
Tengo que obligarme mucho para hacer algo.

No puedo hacer nada en absoluto.

Duermo tan bien como siempre.

No duermo tan bien como antes.

Me despierto una o dos horas antes de lo habitual y me resulta dificil volver
a dormir.

Me despierto varias horas antes de lo habitual y no puedo volverme a
dormir.

No me siento mas cansado de lo normal.
Me canso mas facilmente que antes.

Me canso en cuanto hago cualquier cosa.
Estoy demasiado cansado para hacer nada.

Mi apetito no ha disminuido.

No tengo tan buen apetito como antes.
Ahora tengo mucho menos apetito.

He perdido completamente el apetito.

Ultimamente he perdido poco peso o no he perdido nada.
He perdido mas de 2 kilos y medio.

He perdido mas de 4 kilos.

He perdido mas de 7 kilos.

Estoy a dieta para adelgazar SI/NO.

66



20)

21)

J

0 I I

No estoy preocupado por mi salud mas de lo normal.

Estoy preocupado por problemas fisicos como dolores, molestias,
malestar de estdmago o estrefiimiento.

Estoy preocupado por mis problemas fisicos y me resulta dificil
pensar algo mas.

Estoy tan preocupado por mis problemas fisicos que soy incapaz
de pensar en cualquier cosa.

No he observado ninglin cambio reciente en mi interés.
Estoy menos interesado por el sexo que antes.

Estoy mucho menos interesado por el sexo.

He perdido totalmente mi interés por el sexo.
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CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

Prevalencia de factores riesgo del colapso en el cuidador primario de pacientes

Nombre del estudio: : ! - . -0 P e
dependientes inscritos en el programa de atencion domiciliaria al enfermo crénico

Patrocinador externo (si aplica):

Lugar y fecha: Hospital General de Zona Numero 1, IMSS, Tapachula, Chiapas.

Numero de registro:

Justificacion y objetivo del estudio: El identificar un cuidador colapsado es importante para el cuidado de la persona enferma
y su familia, ya que el cuido optimo del enfermo se pierde, y la salud del enfermo queda
comprometida, por lo que el objetivo del estudio es detectar la presencia de colapso del
cuidador primario de los pacientes dependientes inscritos en el programa ADEC,

Posibles riesgos y molestias: Ninguno

Posibles beneficios que recibira al participar Quien resulte colapsado sera integrado en un grupo de autoayuda por la trabajadora
en el estudio: social, se derivara al servicio de psicologia, y se le brindara orientacién médica por parte
de los médicos encargados del programa ADEC.

Informacion sobre resultados y alternativas En caso que el encuestado presente colapso se le notificara y se brindara apoyo social,

de tratamiento: médico y psicolégico.

Participacion o retiro: Los participantes pueden retirarse en el momento que lo decidan

Privacidad y confidencialidad: Es de estricta confidencialidad, de uso para fines de investigacion, y si el cuidador lo
permite, se enfocaran medidas de apoyo para la resolucion de los problemas
encontrados.

En caso de coleccién de material biologico (si aplica):
No autoriza que se tome la muestra.
Si autorizo que se tome la muestra solo para este estudio.

Si autorizo que se tome la muestra para este estudio y estudios futuros.
Disponibilidad de tratamiento médico en derechohabientes (si aplica):

Beneficios al término del estudio:

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:
Investigador Responsable: Dr. Oscar Manuel Delgado Cuellar y Dr. Julio César Jan Gémez

Colaboradores: Dr. Miguel Abraham Murillo Quintana

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comisién de Etica de Investigacién de la CNIC
del IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Bloque “B” de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 06720. Teléfono
(55) 56 27 69 00 extension 21230, Correo electrénico: comision.etica@imss.gob.mx

Nombre y firma del sujeto

Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento
Testigo 1

- — — - Testigo 2
Nombre, direccioén, relacién y firma

Nombre, direccioén, relacién y firma
Este formato constituye una guia que debera completarse de acuerdo con las caracteristicas propias de cada protocolo de investigacion,
sin omitir informacion relevante del estudio

Clave: 2810-009-013
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