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RESUMEN

Introduccién. La carga en el cuidador del paciente con lesién medular (LM) esta
relacionada con estresores subjetivos y objetivos, originados ante la experiencia
de cuidar; esta carga compromete su capacidad para cumplir con las demandas
de cuidado poniendo en riesgo la integridad del paciente.

Objetivo. Identificar los factores objetivos relacionados con la carga del cuidador
primario (CP) del paciente con lesidbn medular en fase de rehabilitacion.

Material y métodos. Estudio transversal y analitico, la muestra comprendio a 21
binomios cuidador-paciente con LM, en un hospital de tercer nivel de atencién de
la Cd. de México. La carga se evalud con la Entrevista de Carga del Cuidador de
Zarit, la version de Alpuche, validada para poblacibn mexicana. Los factores
relacionados se evaluaron con el Cuestionario de Carga Objetiva y el Nivel de
Independencia Funcional a través del cuestionario FIM®. Los datos se analizaron
de forma descriptiva y para la comprobacion de la hipétesis se utilizé la correlaciéon
de Pearson, t-Student, ANOVA y correlacibn de Spearman, con el programa
estadistico SPSS v. 20.

Resultados. Se encontr6 una asociacion lineal moderada, directamente
proporcional y estadisticamente significativa entre el puntaje de carga global y el
total de AVD movilidad (rp= 0.503 p=0.028) Existen diferencias en la carga segun
el género del cuidador (t= -3.066, gl= 19, p= 0.006) de igual forma en las
dimensiones de impacto del cuidado y relaciones interpersonales (t= -2.6, gl= 19,
p= 0.026 y t= -2.619, gl= 19, p= 0.017 respectivamente); en la dimension de

expectativas de autoeficacia existe una asociacibn moderada e inversamente
proporcional con las AVD Vestido (rp= -0.488, p=0.02) A nivel ordinal, el grado de
carga tuvo una asociacion lineal, baja y directamente proporcional con el numero
de AVD Alimentacion (rs= 0.55 p=003)

Conclusiones. Los resultados sugieren que la carga del cuidador primario del

paciente con lesion medular esta determinada por el género del cuidador, siendo
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las mujeres quienes mas carga perciben y ésta se presenta en funcién del apoyo
que brinda al paciente en las AVD de movilidad, vestido y alimentacion, segun las
expectativas de auto eficacia y el impacto que el cuidar genera en la vida del
cuidador.

Palabras clave: carga, cuidador primario, lesiéon medular.
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.  INTRODUCCION

Al hablar del cuidador primario, se hace referencia a la persona procedente del
sistema familiar, que asume las principales tareas del cuidado, con la
responsabilidad que ello implica; sus funciones se describen tanto en términos de
cantidad de tiempo invertido en dicha actividad, como en la cantidad y tipos de
servicios proporcionados. El cuidador del paciente con lesion medular ejecuta
tareas diversas que van desde realizar o supervisar las actividades de la vida
diaria, asistencia en la movilidad, la administracion de medicamentos, el manejo
de finanzas y la transportacion, buscando compensar las deficiencias existentes

en el enfermo.

Estas tareas pueden considerarse como factores relacionados con la aparicion de
una amplia variedad de problemas de orden fisico, psiquico y socio familiar que,
en combinacion con las demandas econémicas emergentes, originan carga en el
cuidador puesto que implica la ocupacién de la mayor parte de su tiempo y esto, a
su vez, origina una pérdida del entorno social, de su identidad fisica y sus
funciones dentro de un rol, encaminandolo a un desgaste fisico importante; como
resultado, el acto de cuidar puede convertirse en una situacién estresante con
peligro de desbordar y agotar los recursos y repercutir en la salud del cuidador, en
su estado de animo y en la modificacion de los umbrales de percepcion de
sufrimiento y dolor del enfermo a su cuidado. Al ser una figura de tal relevancia
para la persona afectada, el cuidador estd sometido a una situacion de estrés
continua en su vida diaria. Por ello, si no se toma las precauciones oportunas, se

corre el riesgo de que aparezca una situacion de carga del cuidador.

La literatura muestra resultados contradictorios referente a los factores asociados
a la carga del cuidador del paciente con lesibn medular; mientras algunos autores
afirman que hay una relacién entre el nivel de independencia del paciente con
lesion medular (LM), las horas de cuidado, las actividades de la vida diaria (AVD)

provistas, la edad del paciente y el nimero de cuidadores que lo asisten, con la

3
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depresion de su cuidador; otros refieren que las actividades del cuidador no
determinan la presencia de estrés o depresion de manera concluyente. Dadas
estas inconsistencias es importante estudiar los factores relacionados con la carga
del cuidador primario del paciente con lesibn medular ya que esta puede
comprometer su capacidad para cumplir con las demandas de cuidado, poniendo
en riesgo la integridad del paciente. Por esta razén, en la presente investigacion
se analizaron los factores objetivos relacionados con la presencia de carga en el
cuidador primario del paciente con lesidbn medular en un hospital de tercer nivel del

Distrito Federal.

En el apartado de marco tedrico se incluye la revision de la literatura que permitié
precisar los estudios previos relacionados con el tema de investigacion, asi como
plantear el problema de investigacion, los objetivos y la hipotesis de la presente
investigacion. Asimismo, se abordan los elementos tedricos que sustentan el
estudio de la carga del cuidador primario, su definicidn, las caracteristicas socio
demograficas, el impacto y repercusiones que origina el hecho de cuidar a una
persona con discapacidad. En el apartado de metodologia se menciona el tipo de
estudio, la poblacibn y muestra, las variables estudiadas, se describe el
instrumento utilizado para la medicién de la carga y de los factores relacionados,
asi como la validez y confiabilidad que tienen cada uno de ellos. De igual manera,
se presentan los procedimientos y técnicas utilizados en la recoleccién de los

datos y el tipo de andlisis estadistico propuesto.

En el capitulo de resultados se presenta la caracterizacion, tanto de los cuidadores
como de los pacientes con lesidbn medular estudiados, se muestran los hallazgos
encontrados en las pruebas paramétricas empleadas para la comprobacion de la
hipotesis. Posteriormente, en el capitulo de discusion se analizan los datos de esta
investigacioén con los reportados en la literatura encontrando algunas similitudes y
diferencias. Finalmente, se presentan las conclusiones, las perspectivas, las
limitaciones del estudio y los hallazgos. En los anexos se incluyeron el cuadro de

revision sistematica de la literatura y los instrumentos utilizados.
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Il.  MARCO TEORICO

2.1. EL CUIDADOR PRINCIPAL

Recientemente, la discapacidad se ha convertido en un problema cada vez mayor
de salud publica, se estima una incidencia anual de aproximadamente 26,000
casos. La discapacidad es resultado de lesiones y enfermedades que producen un
dafio permanente que conducen a deficiencias de largo plazo de tipo fisico,
mental, intelectual o sensorial, que con frecuencia implican una disminucion en la
calidad de vida, limitacion de la capacidad y restriccion de las personas que la

padecen, tal es el caso de los lesionados medulares.

2.1.1. Concepto

En nuestra sociedad se espera que cuando una persona enferme, 0 presente
algun tipo de dependencia dentro del sistema familiar, haya un cuidador principal
que asuma las tareas de cuidado basicas, con el compromiso que ello implica. El
cuidador es percibido por el resto de los miembros de la familia como el
responsable de asumir el cuidado del enfermo, por un acuerdo explicito de la
familia y no percibe una remuneracion economica por sus tareas. A menudo suele
tratarse del conyuge o de un hijo adulto; sin embargo, cuando no se puede
recurrir a la familia suelen ser los amigos mas cercanos quienes asumen dicho
rol*®. La realizacion de las actividades centrales del cuidado es responsabilidad
del cuidador primario y son acciones consideradas como de su competencia

“exclusiva’.
El cuidador realiza la mayoria de las acciones del cuidado en tres lineas®.

a. La de la enfermedad (diagnostico, molestias, regimenes, atencion).
Muchas decisiones del cuidador no so6lo conciernen al cuidado sino que al
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mismo tiempo estructuran la trayectoria del padecimiento del enfermo,
aceptando o rechazando el tratamiento médico.

b. La del hogar (apoyo econémico, trabajo doméstico, cuidados personales,
ambiente); aqui el cuidador principal define qué hace y cuando, como y
quienes participan.

c. La biografia (identidad, aislamiento, continuidad de roles, relacion de

cuidado) Aqui, casi nunca se involucran otros integrantes de la familia.

El convertirse en un cuidador primario, conlleva adquirir un nuevo rol social,
puesto que se convierte en un recurso de importancia cada vez mayor, debido a
que desarrolla una importante funcidbn que permite conservar y mantener
funcionalmente el mayor tiempo posible al enfermo a su cargo, facilitandole la
integracion en su entorno, estimulando las funciones aun conservadas y
supliendo las capacidades perdidas y aumentando la supervivencia. De esta
forma, se espera que al hacerse cargo del enfermo establezca una relacion
especial intersubjetiva con la persona dependiente, sobre la cual se construira el

cuidado.

La importancia de esta relacion radica en que las obligaciones estan claramente
dirigidas a resolver las necesidades del enfermo, siendo el mismo cuidador quien
interpreta qué necesidades son vitales y apremiantes o validas para satisfacer y
bajo qué circunstancias, esto lo convierte en depositario de un saber hacer.
Inicialmente, el cuidador no posee habilidades especiales que lo hacen alguien
idéneo para ser cuidador, es a través del cuidado mismo, como va desarrollando
dichas habilidades. Por tanto, las acciones de cuidado no son inherentes al
cuidador en su calidad de individuo, sino que son catalogadas como acciones de
un rol social. En este sentido, quien asume el rol de cuidador esta situado en una
posiciéon de subordinacién en comparacién con quienes no lo son, aunque esta

subordinacién “sea previa a la de ser cuidador”®.
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El llegar a ser un cuidador principal, se trata, con frecuencia, de una experiencia

prolongada en la que se pueden diferenciarse diversas etapas®.

1. La de preparacién-adquisicién, donde el cuidador principal comprende la
enfermedad asi como la necesidad de ayudar de forma continua al
enfermo.

2. La de promulgacion-actuacion, es aqui donde el cuidador ejerce su rol
como tal. Un rol que no es siempre el mismo porque los problemas del
enfermo pueden ser progresivos, multidimensionales y complejos y, es
precisamente en esta etapa donde aparecen los efectos negativos del
cuidar.

3. La etapa de abandono, se presenta posterior al fallecimiento del enfermo y
gue no se caracteriza necesariamente por el cese del estrés del cuidador,
puesto que en esta etapa debe recomponer no solo su vida sino también en

numerosas ocasiones su propia identidad.

Cada fase y cada momento de transicion tiene sus caracteristicas particulares,
pues implican cuidados diversos que deben ser proporcionados por el cuidador y
representan diversos elementos potencialmente estresantes para €él. Los
problemas que se han asociado al cuidado de un familiar enfermo, tienden a
generar estresores los cuales propician la sensacion de estar atrapado en el rol
de cuidador, dichos problemas invaden progresivamente otras areas de la vida del
cuidador no relacionadas directamente con los cuidados lo cual incrementan las

tensiones familiares, los conflictos en el trabajo y las dificultades econdmicas.

2.1.2. Perfil Socio demografico

Al caracterizar este perfil se ha sefialado que existe un predominio del sexo
femenino con proporciones de 65% mujeres y 38% hombres aproximadamente;
con edad media de 57 afos, con estudios primarios o analfabetos; con estado civil

fundamentalmente casados, seguida de la viudez, la edad media de los enfermos
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es de 82.6 afios (64.7%) y con predominancia del sexo femenino; el tiempo de
dedicacién diaria al enfermo o discapacitado ha sido de 3.5 horas diarias’.
Respecto a los lazos de unién entre la persona que asume el rol de ser el cuidador
principal y el familiar receptor de ayuda, se destacan las hijas/os con el 57.2%, le
sigue el conyuge con el 16.8%, las nueras/yerno con el 10.1%, los nietos, sobrinos
con el 8.5% y en Ultima instancia hermanos y otros con el 5%. La literatura sefiala
gue son los mismo cuidadores (62.3%) los que deciden asumir el rol de cuidar a
sus familiares y, en segundo término, es la misma familia (23.1%) la que asignha
quién puede y debe cuidar al paciente que requiere de la ayuda. Por otra parte,
respecto a la convivencia, en la mayoria de los casos (67.7%) el cuidador lo hace
permanentemente en convivencia en el mismo hogar en donde habita la persona

dependiente®.

En nuestro pais, se llevd a cabo un estudio con el objeto de documentar la
atencion a enfermos cronicos en el @mbito del hogar, el propdsito fue identificar las
principales caracteristicas socio demograficas de las personas que realizaban los
cuidados, entre las que destacan el nivel de educacién, la condicion laboral y el

nivel de ingresos con una representatividad nacional, tanto rural como urbana’.

Los resultados obtenidos sugieren que existen diferencias notables en relacién
con la distribucion de horas de acuerdo con el género, el nivel educativo y la
estructura de ingresos. Un aspecto inicial a sefalar es que dos terceras partes de
las horas dedicadas a la atencion a enfermos corresponden al cuidado que
brindan las mujeres. Respecto a la distribucion de horas de cuidados a enfermos
entre hombres y mujeres por nivel de escolaridad la mayor proporcion de
cuidadores se concentra entre las mujeres en todas las categorias de escolaridad.
En el caso de los cuidados brindados a personas discapacitadas, se encontré que
los promedios de horas de dedicacion a la semana son mas altos para las mujeres
en comparaciéon con los hombres, en particular en los grupos con bajo nivel

educativo, donde la cifra rebasa las 10 horas diarias en el caso de las mujeres®.
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2.1.3. Latarea de cuidar a otro

Cuidar es una tarea que tiene una doble vertiente: primero, el cuidador debe
conocer las necesidades del enfermo y después saber como satisfacerlas, en
funciébn de la naturaleza del problema; cuidar puede requerir una pequefa
cantidad de trabajo o una gran tarea, puede ser breve o no saber cuando va a
finalizar. Cuando esta tarea se convierte en una situaciéon de mucho tiempo, puede
convertirse en una rutina diaria que ocupa gran parte de los recursos y de las

energias del cuidador® *°.

El cuidar a otra persona, pueda hacer que el cuidador descubra en si mismo
cualidades, aptitudes o talentos que probablemente de otra forma hubieran
pasado desapercibidos, implica una serie de condiciones formativas, de cualidades
comunicativas y relacionales como una escucha atenta, comprensiva y empéatica
del sufrimiento de los problemas y de las necesidades (fisicas, mentales y
emocionales) del enfermo, del respeto a su autonomia, personalidad, creencias;

involucra acciones que tienen como finalidad de mantener su salud y bienestar"
12

Sin embargo, para que esto se cumpla es necesario que dichas tareas sean
oportunas y confiables; por tal motivo, es frecuente que el estilo de vida del
cuidador principal se reorganice en funcion del enfermo y de sus cuidados. Prueba
de ello, es que en las enfermedades crbénicas y/o degenerativas no son las
atenciones las que se adaptan al horario de los cuidadores, sino que todo el
horario se adapta en funcion del enfermo (laboral, de comidas, de vacaciones,
etc.) llegando algunos cuidadores a tener que abandonar sus trabajos por la
incompatibilidad que conlleva trabajar fuera de casa y atender a su familiar
enfermo, o trasladarse de su propio hogar al del paciente para poder atenderlo
mejor. De hecho, algunos enfermos, presentan también dependencia econdmica,
social y mental y de todas estas situaciones se ocupa en mayor o menor medida el

cuidador principal® *°.
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Para llevar a cabo dicha empresa, se requiere que las tareas de cuidado se
realicen de forma continua, asi como la participacion de varios familiares; sin
embargo, en numerosas ocasiones el cuidador primario no recibe ayuda de
ninguna otra persona para llevar a cabo su labor originando que no tenga dias

libres para descansar de su funcion.

2.2. EL ESTRES DEL CUIDADOR

El cuidador se enfrenta a una serie de situaciones que requieren de una
readaptacion constante de la rutina previamente establecida. En consecuencia, no
es de extraflar que el cuidado de una persona dependiente se considere una

situacion de estrés® 3,

El estrés del cuidador se entiende como una consecuencia del proceso que
comprende un nuamero de condiciones interrelacionadas que incluyen
caracteristicas socioeconOmicas, recursos de los cuidadores y estresores
primarios y secundarios a los que esta expuesto. Si se toma en cuenta que lo
cotidiano, en el cuidador principal, es dar cuidados, parece dificil encontrar de
donde proviene el estrés. En algunas circunstancias, dar cuidados se transforma
del intercambio ordinario de asistencia entre personas que tienen una relaciéon
cercana, a otra que es extraordinaria, donde la carga no es distribuida
equitativamente; la emergencia de un serio y prolongado deterioro, como la

enfermedad de Alzheimer, es una de estas circunstancias'**°.

Los estresores primarios se entienden como conductores del proceso de estrés
que se sigue, derivan directamente de las necesidades del paciente, y la
naturaleza y magnitud del cuidado demandado por estas necesidades. Estos
estresores estan directamente ligados a la actividad de ser cuidador y son tanto
los estresores objetivos (deterioro cognitivo, incapacidad funcional y trastornos de
conducta del enfermo) como los subjetivos (carga, privacion afectiva e

instrumental del cuidador). Los estresores secundarios o relacionados con otras
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areas distintas del cuidado, pero generados o empeorados por los estresores
primarios, pueden ser estresores de rol o intra psiquicos. Los estresores de rol son
las repercusiones negativas que el desempeiio del papel del cuidador tiene sobre
su vida familiar, social y laboral, y los estresores intra psiquicos son esencialmente
la pérdida de autoestima y el sentimiento de falta de control o de competencia
sobre la situacion. Estar sometidos a todos los anteriores estresores puede dar
como resultado que el cuidador experimente problemas en su funcionamiento

emocional, fisico y social'® *4*°,

2.2.1. Modelo tedrico que explica el estrés en los cuidadores

La consideracion y el estudio del estrés en los cuidadores han partido de los
modelos generales del estrés, en donde éste es visto como un proceso dindmico
de interaccion entre la persona (cuidador) y su medio, donde la vivencia que tiene
de la situacion depende tanto de la evaluacion que ésta haga de la misma, como
de las estrategias que tenga en su mano para hacerles frente (informacién, apoyo

social, habilidades sociales, etc.) > *°.

A través del modelo cognitivo-conductual del estrés y del afrontamiento de
Lazarus y Folkman, se intenta conocer con mayor precision los posibles
mecanismos gue contribuyen a que se produzcan consecuencias negativas sobre
la salud fisica y psicologica de los cuidadores. Desde el punto de vista del modelo
transaccional del estrés adaptado al cuidado se propone que ante diferentes
estresores primarios o0 demandas ambientales, las personas valoran si estas
demandas suponen 0 no una amenaza, Yy, en caso de ser afirmativo, si se poseen
suficientes capacidades adaptativas como para enfrentarse a ellas (Figura 2.1) Al
percibir que las demandas ambientales son amenazantes, y que no se cuentan
con adecuados recursos de afrontamiento, el cuidador se percibe a si mismo bajo
una situacion de estrés. En este sentido, es probable que aparezcan
consecuencias afectivas negativas, lo que conllevard a la aparicion de respuestas

conductuales o fisiologicas que pueden suponer un mayor riesgo para la aparicion
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y/o empeoramiento de trastornos fisicos o psicolégicos. Es importante tener en
cuenta que la relacién estresores-consecuencias no es lineal, pudiendo existir, en
diferentes momentos del proceso del estrés, fases de retroalimentacién que
podrian modificar (para bien o para mal) el efecto de los diferentes “momentos” del
estrés sobre los cuidadores. En este modelo se incluyen las siguientes

dimensiones, segun lo reportado por diversos autores® 14 1620,

a. Variables contextuales: Son todas aquellas circunstancias que existen de
forma previa al hecho de tener que cuidar de un familiar y, que definen el
entorno en el cual el cuidado tendra lugar (por ej., relacion de parentesco
con la persona cuidada y género del cuidador). Pueden influir en el proceso
general del cuidado, pues podrian actuar, como variables moderadoras de
los efectos del cuidado sobre la salud psiquica y fisica de los cuidadores.
También se incluyen en estas variables la edad, género y parentesco del
cuidador, su estatus socioecondmico, convivencia con la persona cuidada,
la calidad de la relacién previa con la persona cuidada, la forma en cémo
inicia la experiencia del cuidado y la fase del cuidado en que se encuentre
cuando asume la responsabilidad del cuidado.

b. Estresores objetivos: Son todas aquellas demandas relacionadas con la
situacion de cuidado, a las que los cuidadores deben atender tales como
los problemas de comportamiento o de memoria que pueda manifestar la
persona cuidada, asi como las AVD en las que ésta sea dependiente o las
horas diarias dedicadas al cuidado del familiar.

c. Valoracion de los estresores objetivos: El grado en que el cuidador
percibe o evalla las demandas como estresantes.

d. Variables mediadoras: Entre la evaluacion de los estresores y las
consecuencias de los mismos (relacion cuidador-enfermo, apoyo social,
estrategias de afrontamiento, control percibido, auto eficacia, asertividad).

e. Consecuencias de las demandas del cuidado: Emocionales y fisicas.
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El estrés del cuidador no es un fendbmeno unitario, mas bien hace referencia a un
conjunto de circunstancias, experiencias, repuestas y recursos que influyen en que
el impacto del cuidado sobre la salud varie considerablemente entre cuidadores.
Asi, por lo tanto, aunque habitualmente se traten las consecuencias del cuidado
sobre los cuidadores como algo generalizado y de gran relevancia clinica, la
realidad es que el grado (frecuencia e intensidad) en que los cuidadores sufren
determinadas consecuencias negativas y/o positivas depende de mudltiples
variables. Al presentar problemas de salud, tanto fisicos como emocionales o
psicoldgicos, el cuidador ve afectado su desempeiio de rol, aunque muchas veces,
sea €l mismo quien se niegue a aceptar que los sintomas que presenta pueden

obedecer al hecho de cuidar a su familiar.

Variables Valoracion
contextuales y —> Es@m — de los — Consecuencias
objetivos
del entorno esiresores
£ $ F
k J
L
» Mediadores

Fig. 2.1. Modelo de estrés adaptado al cuidado. Este modelo tiene como base
otros que coinciden en qué dimensiones componen el proceso de estrés del

cuidado. (Tomado de Losada et al. 2001)*
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2.3. IMPACTO DEL CUIDADO.

El convertirse en un cuidador principal de un enfermo no es una tarea esperada,
en la mayoria de las veces por la familia, y, sobretodo, no es una tarea que el
cuidador haya elegido de manera voluntaria. En la mayoria de las ocasiones, la
“normalidad” a la que estaba acostumbrada la familia, se torna en una situacion de
preocupacion y desconocimiento de la enfermedad y las implicaciones que trae
consigo. Esta irrupcion no se produce de forma puntual o aguda, como es el caso
de las demencias (Alzheimer) sino que, en las fases iniciales se pasan de forma
casi desapercibidas. Por el contrario, en situaciones de cronicidad, de forma
paralela al avance de la enfermedad las tareas del cuidador se van imponiendo
progresivamente, esto hace dificil establecer el punto en el cual el cuidador asume

su papel y el punto en que el cuidado toma el control de su vida?.

En la mayoria de los casos, se suele olvidar que asumir el rol de cuidador principal
implica un proceso de ajuste entre dos personas que estan llenos de miedos
mutuos y de intereses muy diferentes en un proceso que puede verse complicado
tanto por factores culturales como por caracteristicas propias de la enfermedad, lo
gue genera una sensacion de falta de control sobre la situacion. Dentro de las
condiciones que mas impactan en el cuidador, esta el cambio estructural derivado
de la asignacion del rol de cuidador principal. Esta designacion se realiza, casi
siempre, sobre una base cultural, lo cual suele suponer que alguien “cargue con
todo el cuidado del enfermo”. Dicha asignacion puede resultar valida en un
momento del ciclo vital, pero no en otro; por tal motivo, el cuidado puede resultar
extenuante. Es por ello que en la literatura concerniente a los efectos del cuidado
cronico sobre los cuidadores ha puesto de manifiesto que éstos ademas de ver
mermado su tiempo libre y las actividades de ocio, de restringirse su vida social,
de tener dificultades en la vida familiar y laboral también ven alterada su propia

salud®*%,
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Los cuidadores presentan problemas de salud tanto fisicos como emocionales o
psicolégicos. Si bien, los problemas y dificultades pueden afectar a todos los
familiares de la persona enferma, es el cuidador principal el que mas sufre las
consecuencias del cuidado. A pesar de que los cuidadores se vean afectados,
muchas veces, ellos mismos se niegan a aceptar que los sintomas que presentan
obedezcan al hecho de cuidar a su familiar. Aunque el consenso es mayor
respecto a las afecciones psicoldgicas, lo cierto es que los cuidadores de
personas con alguna dependencia presentan también numerosos problemas de

salud fisica.

Ciertamente, los problemas de carga subjetiva, ansiedad y depresion, fueron los
primeros que se investigaron, y son, quizas, uno de los problemas méas habituales
entre los cuidadores. Pero también es verdad que las dificultades que padecen
pueden ser no s6lo de indole emocional sino también de indole fisica. Hay que
reconocer que la problematica fisica no solo ha sido menos estudiada sino que
también esta muchas veces “escondida” por los propios cuidadores y sélo aflora a
través de indicadores de salud objetivos. Para comprobar el malestar en
numerosas ocasiones la investigacion ha comparado la salud de aquellas
personas que cuidan a sus familiares con otras de similares caracteristicas socio-
demograficas que no son cuidadores, comprobandose que, en general, los

cuidadores se encuentran en peores condiciones de salud® ** 224,

2.3.1. Repercusiones en la salud fisica

Los cuidadores de persona con dependencia presentan importantes problemas de
salud fisica, de hecho, en numerosas ocasiones se encuentra deteriorada. Asi, un
84% de los cuidadores experimentan algun problema fisico y siete de cada diez
cuidadores padecen dolores de cabeza y cansancio. Mas de la mitad de los
cuidadores presentan trastornos del suefio y problemas osteomusculares y una
reduccion o abandono del ejercicio fisico que realizaban. Algunos de estos

problemas (dolores musculares, problemas 0seos, esguinces) estan directamente
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relacionados con las principales cargas fisicas de la situacion en la que se
encuentran. Por todo lo anterior, no es extrafio que aquellos cuidadores que no
presentaban ningun problema de salud antes de cuidar a su familiar, califiquen su

estado de salud en el momento de ser cuidadores como malo o0 muy malo.

Cuando se comparan a los cuidadores principales con los no cuidadores, los
primeros presentan mayor sintomatologia fisica, (dolor, malestar, riesgo de
hipertension, mayor cantidad de alergias, afecciones de la piel, cefaleas,
lumbalgias, trastornos gastrointestinales, insomnio, respuesta inmunoldgica
reducida y retardo en el proceso de cicatrizacion de las heridas). Algunos estudios,
encuentran que los cuidadores pasan menos dias en cama que los no cuidadores,
lo que probablemente pueda atribuirse al hecho de que sus “multiples tareas” no

les permiten tomarse ese descanso que, sin embargo, necesitan® %>,

2.3.2. Repercusiones psicosociales

Situaciones como la reduccion del tiempo y de ocio, la restriccién de la actividad
social, el insomnio, la desesperanza, el estrés, los problemas fisicos, las
dificultades laboral y profesional, la ansiedad y la depresién son efectos negativos,
en el cuidador principal, derivados del acto de cuidar y que repercuten
directamente en la familia. EI miedo e incertidumbre hacia el futuro que se originan
por la percepcion de que el familiar se deteriora de forma progresiva y/o
irreversible, asi como el temor a la remision de la enfermedad cuando esta en
estado latente, es otro aspecto que impacta negativamente; generando estrés y

ansiedad en el cuidador y la familia®">".

Las demandas psicolégicas y sociales de los enfermos con dependencia para el
desempeiio de la vida diaria, suele ser intensa para las familias y en particular
para el cuidador primario. Se ha observado que los conflictos con otros miembros
de la familia, la disminucion de la autoestima y la carencia de una red de apoyo

social, pueden acarrear efectos negativos en la capacidad de afrontamiento
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efectivo por parte del cuidador, exponiéndolos a sufrir de diversos problemas de
salud, lo cual repercute negativamente en la calidad de vida del paciente, del
cuidador y de la familia en general*.

En estudios de tipo longitudinal con cuidadores de pacientes con Alzheimer, se
han encontrado altos niveles de depresidn, reduccion en la satisfaccion en la vida
e incremento en los problemas de salud a nivel psiquico y mayor riesgo de
mortalidad en los cuidadores que experimentan tension emocional y fisica
respecto a los no cuidadores. También se han documentado los disturbios
relacionados con el suefio, presencia de sintomas psicosomaticos en el cuidador,
indices elevados de sobrecarga y sintomas depresivos tanto en el cuidador como
en el paciente. Dichos problemas de salud son asociados con los niveles de
dependencia del paciente, los problemas de conducta de éste y la falta de apoyo

social en la mayoria de los casos estudiados®?®.

2.4. CARGA DEL CUIDADOR

La carga es un complejo constructo que se refiere al efecto adverso que tiene la
enfermedad del paciente y el cuidado del mismo en la vida de los familiares.
Algunos autores explican la carga como el alcance con que los cuidadores
perciben su salud emocional o fisica, vida social y estado financiero a
consecuencia del cuidado del familiar enfermo; se expresa a través de problemas
psicolégicos, modificaciones en el estilo de vida (aislamiento social, menor tiempo

libre, aumento de gastos) y deterioro del estado de salud®*=°.

Siguiendo la légica de la teoria del enfoque transaccional del estrés, Zarit disefi6 la
Entrevista de Carga del Cuidador, el instrumento original (1980) consistia en un
cuestionario de 29 items, diseflado para evaluar aspectos de salud fisica y
psicolégica, area econOmica y laboral, relaciones sociales y relacion con la
persona mayor, receptora del cuidado. Las respuestas de los items se sumaban

para obtener un indice Unico de la carga. En una revision de este instrumento,
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Zarit (1985) redujo en numero de elementos a 22. Desde entonces, la Entrevista
de Carga del Cuidador de Zarit ha emergido como el instrumento mas
comunmente usado para medir la carga del cuidador. La versién validada y
adaptada al castellano fue hecha por Montorio, Izal, Lépez y Sanchez, en esta
version se identificaron tres dimensiones que se refieren al impacto que tiene el
cuidar de alguien (carga), los recursos de afrontamiento para cuidar y la relacién

interpersonal cuidador-paciente®”.

2.4.1. Carga objetiva

Es un indicador del grado de afectacion de la vida cotidiana de los cuidadores,
debido a lo demandante de su situacién; puede verse como una variable que
determina la mayor o menor afectacion emocional y fisica. Parece razonable
pensar que los cuidadores que deben atender a mas actividades se encuentren
mas afectados; por tanto, se puede inferir que a mayor dependencia fisica se
requiera de una ayuda y supervision mas intensa por parte del cuidador y, por

tanto, interfiera mas con su vida cotidiana, generandole mayores problemas.

Aunque debe tenerse en cuenta que las tareas que desempefa el cuidador, no
estan Unicamente determinadas por las necesidades de atencion del enfermo (por
su nivel de dependencia y deterioro), sino también por la cantidad de ayuda formal
o informal disponible. Algunos investigadores han encontrado que la presencia de
malestar emocional del cuidador se relaciona con el nivel de dependencia del
paciente, con la duracion de los cuidados y con escasos periodos de descanso.
De hecho, los cambios en la salud del cuidador (suefio, ejercicio fisico, peso,
consumo de alcohol y tabaco) estan directamente relacionados con la carga
objetiva. Asi mismo, las diferencias en la salud fisica entre cuidadores y no
cuidadores se encuentran influidas por la cantidad de tareas que se tiene que

desempefiar en la ayuda del enfermo dependiente™® 3.
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2.4.2. Carga subjetiva

Es la valoraciéon que hace el cuidador primario sobre si la situacion de cuidado
sobrepasa sus habilidades para hacerle frente de manera adecuada; es la
percepcion que tiene el cuidador primario al sentirse desconcertado,
sobrecargado, atrapado, resentido y/o excluido. Al estudiar la carga subjetiva, ésta
se ha relacionado con problemas emocionales como la ansiedad, ira y depresion,
asi como con problemas de salud mental general y a una peor salud fisica
percibida. El tener una actitud adversa ante la experiencia de cuidar, se debe a
una evaluacion secundaria negativa ante un estresor potencial (como es el
cuidado de un enfermo dependiente) que conduce a respuestas emocionales
problematicas en el cuidador; por ello, en las intervenciones dirigidas a mejorar el
estado emocional de los cuidadores primarios conviene que se traten no solo de
modificar las excesivas demandas objetivas que padecen, sino también las
interpretaciones que ellos tienen respecto de tales demandas y de sus

capacidades para hacerles frente adecuadamente®? 3839,

2.5. LESION MEDULAR Y CUIDADO

La lesion medular (LM) es una de las discapacidades mas tragicas que le puede
suceder a una persona, y dada su complejidad y necesidades de atencion, los
pacientes con LM requieren de servicios de alta especialidad. En México, no
existen informes exactos de su incidencia y prevalencia, aunque se estima que se
presenta alrededor de 10 000 casos nuevos al afio, ocasionados principalmente
por accidentes automovilisticos y sucede mas en hombres que en mujeres en
edad productiva. Esta LM generara como condicidon resultante una paraplejia o
tetraplejia, incontinencia de esfinteres, asi como secuelas de adaptacion
psicologica y social; la falta de atencién oportuna, adecuada y la ausencia de un
cuidador de estos pacientes conducen a complicaciones graves, como ulceras por
presion, infeccidn urinaria, infeccidbn respiratoria, problemas intestinales,
contracturas musculares, atrofia muscular, depresion, disrreflexia auténoma,

problemas gastrointestinales, depresién y dolor crénico, entre otras. Estas
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complicaciones incrementan el costo de la atencion médica puesto que una vez
que se desarrollan, obligadamente, deben ser atendidas en diferentes hospitales.
Cualquier condicién secundaria tiene el potencial de afectar la calidad de vida de
la persona, la independencia y quizas puede incluso convertirse en una amenaza

para la vida si no es tratada*®**.

En virtud de evitar la aparicion de dichas secuelas, aun dentro de un servicio de
hospitalizacion, y en funcién de que se logre una consecucion efectiva de la
rehabilitacion, la figura del cuidador toma particular relevancia en dos sentidos, a
saber: Primeramente, adquirira un aspecto positivo debido a que el cuidador
realizara o supervisara las actividades de la vida diaria y seguidamente,

compensaran las disfunciones que existen en el paciente cuidado® .

A fin de caracterizar al CP del paciente con lesidbn medular, se realizé una revision
de la literatura (Ver anexo 1), donde se encontr6 que la mayor parte de los
cuidadores principales son mujeres, econémicamente dependientes y casi un 80%
son las conyuges. Una gran mayoria con LM son adultos jévenes y después de
este suceso catastrofico ellos y sus familias tienen que vivir con la discapacidad y
minusvalia durante 3, 4 6 5 décadas. Durante ese tiempo habra que enfrentar la
inmovilidad, la dependencia fisica, la falta de empleo y problemas financieros.
También se encontrardn con muchas barreras arquitectonicas y de actitud. De
manera eventual, la mayoria de los pacientes experimentaran algunos cambios en
su autoestima, en la habilidad de afrontar la vida diaria y en muchas relaciones
con la sociedad. Por lo general, la calidad de vida se ve afectada tanto para el
paciente como para los miembros de su familia, de ahi la importancia del apoyo
familiar y social como promotores de un afrontamiento a la discapacidad que deja
la LML,

Es paradojico que mientras los cuidadores tratan de mejorar la calidad de vida del
paciente, a través del cuidado intensivo, su propia calidad de vida puede

deteriorarse, situacion que se hace evidente por los mayores niveles de estrés,
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agotamiento, fatiga, resentimiento y depresion en comparacion con los cényuges
que no son cuidadores, aunque en esta afeccion, los factores asociados con la
severidad de la lesion parecen no tener mayor impacto. Dado que la mayoria de
los cuidadores principales son familiares (conyuges, hijos, padres) éstos presentan
mucho mas estrés relacionado a la lesidon en aspectos financieros, psicologicos,

maritales y de relaciones sociales que con la severidad de la LM en si misma®*®’.

Cuando la conyuge funge como cuidadora primaria, se convierte en el elemento
mas importante en el éxito de la rehabilitacion y el cuidado en casa a largo plazo
para los LM, puesto que se ha visto que los individuos varones casados tienen
menor depresion, mayor satisfaccion de la vida y bienestar psicoldgico y tiene una
mayor percepcion de la calidad de vida. Sin embargo, el tener un coényuge no
garantiza en si mismo un afrontamiento positivo. Por otra parte, cuando la mujer
presenta LM, hay una gran diferencia en su cuidado, la razén de ello radica en que
el hombre como paciente tiene una persona quien lo asista (probablemente uno de
los padres o la esposa), mientras en la mujer es mas probable que tengan

asistencia pagada u otro pariente diferente a un cényuge o un padre** %8°°,

Las personas con LM, presentan una relacion directamente proporcional entre el
nivel de discapacidad y la dificultad para llevar a cabo la actividades
instrumentales de la vida diaria (AIVD), y esta relacion se hace patente en el
hecho de que a medida que la independencia funcional se incrementa, las horas
cuidado (HC) disminuyen de forma consistente. Aunque, sin embargo, el nivel de
ayuda provista en las AVD y las horas por dia dedicadas al cuidado con personas
LM se relaciona de manera fuerte con la depresion en sus cuidadores puesto que
esta discapacidad impide que el cuidador principal disfrute de actividades

recreativas y su vida social pueda estar restringida.>>

Se ha sugerido, que el tipo de relaciones de pareja que se han establecido
(contractual vs no contractual) y las reglas por las cuales han vivido influirdn en el

tipo de papel asumido en la relacién, el tipo de cuidado provisto y los resultados
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experimentados. Es decir, cobmo los pacientes perciben y evallan sus retos de
salud tiene un efecto directo sobre la efectividad del apoyo del cényuge. Si los
pacientes perciben su condicidbn como altamente desafiante 0 amenazante, unos
niveles altos de apoyo conyugal conducirdn a un incremento en la depresion; si la
condicion se evalia menos amenazante o desafiante, el apoyo conyugal servira
para mitigar y disminuir la depresién®’. La independencia fisica, puede ser un
reflejo de actividades compartidas en la situacion marital; por ejemplo, un individuo
puede ser capaz de realizar una actividad de manera independiente pero puede
ser llevada a cabo por la pareja con propositos de conveniencia, consideracion o
papel de satisfaccion en lugar de provision o apoyo personal, tal “trabajo
compartido” a menudo es otra evidencia de apoyo conyugal®’.

Los resultados de investigaciones con enfoque cualitativo han revelado que los
desafios que enfrentan los cuidadores son reasignacion de roles familiares y
sociales, y aumento en los gastos con graves limitaciones econémicas. Diversos
estudios que han abordado el estudio de la carga del cuidador primario confluyen
en el hecho que los cuidadores tienen que adaptarse a las nuevas circunstancias,

modificar el estilo de vida previo a la lesién y avanzar un paso a la vez®®®*,

La cantidad y tipo de cuidado proporcionado por los cuidadores y la relacién entre
el cuidado proporcionado y la carga percibida se han investigado escasamente;
por esta razon, no es facil de interpretar los resultados, a veces contradictorios, en
relacion con el impacto de la gravedad de la lesién, condiciones secundarias y el
impacto de la duracion de la lesion. Por ejemplo, algunas investigaciones sugieren
gue no hay correlacion alguna entre la gravedad de la lesion, las complicaciones y
la calidad de vida de los cuidadores, mientras que otras afirman que si existe
correlacion directamente proporcional entre la cantidad de cuidado a la persona

con LMy la depresién de los cuidadores® *°.

La mayoria de los estudios que han explorado la carga experimentada por los

cuidadores de las personas con LM, refieren tener limitaciones entre las que se
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encuentran enfocarse al funcionamiento psicologico, la salud y la satisfaccion vital
del cuidador. Otra de las limitaciones sefialadas en los estudios consultados, es el
tamafio y conformaciéon de la muestra puesto que en algunos estudios fueron
pequefas, o0 se incluyeron en una misma muestra a las parejas de los LM,
familiares, no familiares o cuidadores profesionales; por todo lo anterior, se puede
identificar que existen factores potenciales que son cataliticos en la sobrecarga del
cuidador como resultado, la carga percibida por los cuidadores de las personas

con LM aun necesita ser clarificada®® °" > %%,

Finalmente, cabe sefalar que en México, son escasos los estudios realizados
sobre los factores objetivos relacionados con la presencia de carga en el cuidador
primario del paciente con lesion medular, de ahi la importancia de la presente
investigacion para que los profesionales de enfermeria identifiquen dichos factores
a fin de establecer estrategias de prevencion y al mismo tiempo alcanzar los

objetivos de la rehabilitacion.
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lll.  PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Cuando el cuidador principal de un paciente cronico-dependiente (persona con
lesion medular) asume dicho papel, se le demanda de una dedicacion de energia,
puesto que el cuidado va en funcion de la satisfaccion de las necesidades basicas,
en el cual debera invertir varias horas de cuidado por dia. Este cuidado puede
hacer que el desempeiio del rol se convierta en una experiencia negativa,
extenuante, solitaria y generar un desgaste emocional, fisico y econdémico, hasta
el punto en que el cuidador principal presente reacciones afectivas y emocionales

como el estrés, la ansiedad, la tristeza, la ira, la culpabilidad y la depresion.

El estrés del cuidador esta asociado no solo con el simple hecho de cuidar, sino
también a factores contextuales como son crisis personales, la presencia o
ausencia de apoyo de otra persona, pérdida de si mismo en el papel de cuidador,
pérdida de su entorno social, el numero de horas dedicadas al cuidado, el grado
de discapacidad y dependencia de la persona con lesion medular, la complejidad
del cuidado, la convivencia y cohesion del grupo familiar. Todas estas
circunstancias originan en el cuidador la presencia de carga de trabajo importante,
la cual se relaciona, por un lado, con los aspectos derivados de la lesion medular
(tipo y nivel de lesién, discapacidad funcional resultante, grado de dependencia,
problemas conductuales, numero de AVD suplidas, edad del paciente) y por el
otro, la ausencia de redes sociales y familiar de apoyo, caracteristicas del mismo
cuidador (personalidad, relacidon previa con la persona) y con los sentimientos

originados por diversas emociones.

Mucho se ha investigado acerca de la carga que implica el cuidar a un familiar; sin
embargo, la informacion disponible respecto a la carga del cuidador no es del todo
concluyente. En nuestro pais, existe un vacio en el conocimiento respecto de la
carga del cuidador primario de personas con LM, puesto que esta situacion se ha
estudiado mas en pacientes ancianos con demencia (Alzheimer) y dependientes.

Ademas, los estudios realizados en otros paises, muestran resultados
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contradictorios referente a los factores asociados a la carga del cuidador; mientras
algunos autores afirman que hay una relacion entre el nivel de independencia, las
horas de cuidado, las actividades de la vida diaria provistas, la edad del paciente,
y el numero de cuidadores que lo asisten con el estrés y carga, otros refieren que
las actividades de cuidador no determinan la presencia de estrés o depresion de
manera concluyente. Por tal motivo, se hace necesario identificar en los
cuidadores principales del paciente con LM los factores objetivos relacionados con
la carga a fin de disminuir su impacto en el cuidador, ya que el detrimento de en la
salud fisica y emocional del cuidador tiene el potencial de influir en la rehabilitacion
exitosa del enfermo, por lo anterior el profesional de enfermeria debe hacer
extensivo el cuidado, al paciente y cuidador primario a través de programas de
educaciéon y apoyo que le permitan cuidar de su familiar sin que vea menoscabado

su desarrollo personal y mucho menos deterioro de su estado de salud.

Por todo lo anterior, se considera necesario plantear la siguiente

PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Cuales son los factores objetivos relacionados de la carga del cuidador primario

del paciente con lesion medular?
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IV. HIPOTESIS

Tomando en cuenta los estudios consultados suponemos que los principales
factores objetivos relacionados con la carga del cuidador primario del paciente con
LM son el nimero de horas-cuidado proporcionadas al dia, el nivel de
independencia funcional del LM, el numero de cuidadores, el numero de

actividades de la vida diaria suplidas y el tipo y nivel de lesion neurolégica.

V. OBJETIVO

Determinar los factores objetivos relacionados con la presencia de carga del

cuidador primario del paciente con lesion medular.

VI.  MATERIAL Y METODOS

6.1. TIPO DE ESTUDIO.

Estudio transversal, analitico

6.2. POBLACION DE ESTUDIO

La poblacion comprende a todos los cuidadores primarios de pacientes con
diagnostico de lesion medular, en fase de rehabilitacion, hospitalizados en el
Servicio de Rehabilitacion Neurologica en un Hospital de Tercer Nivel de Atencidn

del Distrito Federal

6.2.1. Muestra

No probabilistica, por conveniencia, integrada por 21 binomios (pacientes con
lesion medular y sus cuidadores primarios) en un hospital de tercer nivel de

atencion de la Cd. de México, durante el periodo de febrero a noviembre del 2011.
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6.3. CRITERIO DE INCLUSION

a.

C.

Cuidador identificado como primario con 6 semanas, como minimo, a cargo
del paciente LM que se encuentre hospitalizado en el Servicio de
Rehabilitacion Neuroldgica

Cuidador primario cuyo paciente después de dos semanas posteriores a su
ingreso, haya sido confrontado con su diagnostico y reciba apoyo por parte
del servicio de psicologia.

Cuidador primario que acepte a participar en el estudio.

6.4. CRITERIO DE EXCLUSION

a.
b.

Cuidador primario que no sepa leer y escribir

Cuidador primario que se rehuse a participar.

6.5. VARIABLES DE ESTUDIO

6.5.1. Variable Dependiente

a.

Carga del cuidador primario

6.5.2. Variables Independientes

-~ o o o0 T p

Independencia funcional del paciente con lesibn medular
Horas-cuidado al dia

Actividades de la Vida Diaria suplidas por el cuidador primario
Numero de cuidadores

Tipo de lesion neurolégica

Nivel neurologico de lesion

6.5.3. Variables Intervinientes

a. Tiempo de dedicacion al cuidado

b.

C.

Edad, género y escolaridad del cuidador

Parentesco con el paciente lesionado medular
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6.6. CUADRO DE OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

funcional

Variable Dimension Nivel de Operacionalizacion
medicion
Carga del | 1. Impacto del cuidado: 12 Intervalar Calificacion asignada de 0 a 4 por cada item
cuidador items ordinal Para obtener un puntaje global se sumaran los
. Relaciones puntos del reactivo 1 al 22.
interpersonales:6 items Puntos de corte:
. Expectativas de 1. 0-15: Sincarga
autoeficacia: 4 items 2. 16-26: Carga leve
3. 27-39: Carga regular
4. >40: Carga alta
Independencia . Funcién Motora Intervalar 1. Dependencia completa
2.
3.

. Esfera Cognitiva.

Dependencia modificada

Independencia:
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Tipo de lesion 1. Completa Ordinal Estadios de la A-E de acuerdo a la valoracion
neuroldgica 2. Incompleta de ASIA
e Siete segmentos cervicales: C1-C7
Nivel 1. Region cervical Ordinal e Doce segmento toracicos: T1-T12
neurolégico de 2. Region toréacica e Cinco segmentos lumbares: L1-L5
lesiébn medular 3. Region lumbar e Cinco segmentos sacros: S1-S5
4. Region sacra

Variable Nivel de medicion Operacionalizacion
Tiempo de dedicacion | Intervalar e Hasta 6 meses
al cuidado e > 6 meses
Horas-cuidado al dia Intervalar e Hasta 12 horas
e > 12 horas
Actividades de la vida | Intervalar Numero de AVD suplidas:

diaria suplidas

1.

o oA w N

Movilidad: 11 actividades
Vestido: 2 actividades

Higiene: 4 actividades

Bafio: 2 actividades

Control de heces: 7 actividades

Alimentacion: 2 actividades
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Edad del cuidador

Intervalar

Edad proporcionada en aflos cumplidos, posteriormente media y

desviacion estandar

Género del cuidador

Nominal

Masculino

Femenino

Escolaridad

cuidador

del

Ordinal

Sin estudios
Ensefianza basica incompleta
Ensefianza basica completa

Ensefianza media incompleta

AR ol A

Ensefianza media completa

6. Ensefianza superior

Parentesco con

paciente

el

Nominal

Definicion categorias

Conyuge/pareja
Hija(o)
Padre/madre
Sin parentesco
Otro familiar

Presencia

cuidadores

de

Nominal

Si ¢Quién?
No

NEakownNPE

30




Factores objetivos relacionados con la presencia de carga del cuidador primario del paciente con
lesion medular

6.7. TECNICAS

Se utilizaron las siguientes técnicas de medicion.

1. Observacion directa, a través de la aplicacion del instrumento Medicion de
la Independencia Funcional (FIM)
Entrevista a cuidador primario (aspectos socio demograficos)
3. Cuestionario de auto-aplicacion a cuidador primario:
a. Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (ECCZ)

b. Cuestionario de Factores Relacionados

6.7.1. Procedimientos

1. Paralaidentificacion del cuidador primario del paciente con LM.

a. Acudir al Servicio de Rehabilitacion Neurolégica para identificar a los
cuidadores de los pacientes LM que cumplen con los criterios de inclusion.

b. Invitar a reunion informativa acerca de su participacion en la investigacion.

2. Para la medicién de la sobrecarga y la recoleccion de los datos socio-

demograficos del cuidador primario.

a. Reunir en la sala de espera del Servicio a los CP si al momento de la
evaluacion son dos o0 mas.

Presentacion

Informar acerca del propésito del estudio

Entregar el formato de consentimiento informado

®© o o o

En caso de no aceptar participar, agradecer el tiempo e invitar a regresar
con su paciente
f. Proporcionar el Cuestionario de Factores Relacionados y la ECCZ a

aquellos CP gque firmaron el consentimiento
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g. Resolver dudas referentes al llenado de los formatos

Una vez terminado el cuestionario:

a. Realizar una revision rapida de los formatos para comprobar que estuvieran
completos

b. Finalmente, gradecer la participacion del CP y regresarlo con su paciente.

3. Para la evaluacién de la independencia funcional y la recoleccion de los

datos socio-demograficos del paciente con lesién medular.

a. Revisar el expediente clinico en busca de la evaluacién del psicologo clinico
donde informa que el paciente ha sido confrontado con su diagndstico y
esta con apoyo por parte del servicio de psicologia

b. Si el paciente cumple con el requisito anterior seleccionarlo para su

evaluacion, en caso contrario esperar hasta a que el psicélogo realice su

evaluacion.

Presentarse con el paciente seleccionado

Informar el propdésito de la evaluacion

Reunir el material y formatos necesarios para llevar a cabo la evaluacion

~ o 2 o

Realizar la evaluacién segun el estandar establecido por el servicio

Al finalizar, agradecer al paciente su cooperaciéon

@

6.7.2. Descripcion de los instrumentos de recoleccidn

6.7.2.1. Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit.

La ECCZ responde a un enfoque subjetivo de la carga. Los resultados de distintos
estudios muestran la utilidad de ésta aproximacion ya que coinciden en que la
carga subjetiva es un buen indicador de los efectos en el cuidado, de hecho la
puntuacion de carga obtenida en la ECCZ resulta ser mejor predictor de

institucionalizacién que el estado mental o los problemas de conducta del receptor
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de cuidados. Distintos trabajos que han utilizado este instrumento, informan de
una buena consistencia interna que oscila desde «=0.83 hasta un a=0.91. En la
presente investigacion se utiliza la version de Montorio, validada por Alpuche en
una poblacion de cuidadores de pacientes con enfermedad cronica degenerativa

de diferentes instituciones de salud publica de la ciudad de México®.
6.7.2.1.1. Confiabilidad y validez

Los 22 items de la ECCZ regularmente muestran una consistencia interna con
valores a. de Cronbach entre 0.79 y 0.92. Respecto a la validez de constructo,
existen datos en relacion a tres dimensiones que regularmente se refieren al
impacto que tiene el cuidar de alguien (carga), los recursos de afrontamiento para
cuidar y la relacion interpersonal cuidador-paciente. Las puntuaciones de carga
correlacionan significativamente con la calidad de la relacion entre el cuidador y el
receptor de cuidados, sintomas psiquiatricos, estado de animo y salud fisica. Los
22 items de la ECCZ se suman para obtener un indice Unico de la carga. El
entrevistado debe sefalar la frecuencia con la que se siente identificado. Las
respuestas de los 22 elementos, se clasifican en una escala Likert que va de 0
(Nunca) hasta 4 (Siempre). Al Sumar los items se obtiene un rango de puntuacién
gue va de 0-88. Los puntos de corte para esta escala son 0-15 “sin carga”, 16-26

“carga leve”, 27-39 “carga regular” y por arriba de 40 “carga alta®®.
6.7.2.2. Valoracion de la Independencia Funcional

La Medida de la Independencia Funcional, fue disefiada en los afios ochenta por
un consorcio del Congreso Americano de Rehabilitacion y la Academia Americana
de Medicina Fisica y Rehabilitacion. Fue disefiado para la valoracion de dafio
cerebral, afiadiendo doce areas mas para tener en cuenta también las alteraciones
cognitivas y psicosociales. EI FIM mide la cantidad de ayuda que necesita el

paciente para realizar una actividad especifica, existiendo una relacion entre el
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puntaje obtenido y el nimero de horas de asistencia que necesita un paciente.
Este instrumento permite medir resultados globales de eficiencia y eficacia de los

programas de rehabilitacion®® °’.

6.7.2.2.1. Estructura del FIM

Es un cuestionario que consta de 18 areas y siete niveles de medida de
independencia funcional, valora la cantidad de ayuda que requiere una persona
para realizar las AVD con seguridad y efectividad y para valorar la cantidad de
ayuda que requerird una persona discapacitada e su medio. Mide lo que realmente
la persona puede hacer independientemente del diagndéstico y de las capacidades
potenciales. Todos los items deben ser completados, no se considera que un item
no pueda ser respondido. Cada una de las 18 areas que comprenden el FIM tiene
un maximo de puntuacion de siete y la puntuacion mas baja es de uno. Con un
maximo total de 126 como maxima independencia funcional. La captacion de los
datos debe ser de lo que el paciente realiza de forma habitual y no de lo que el
paciente es capaz de hacer o ha realizado de forma ocasional. Si hay funciones
que el paciente soOlo es capaz de realizar en determinados ambientes o en

determinadas horas del dia se debe copiar la puntuacién mas baja® °’.

6.7.2.2.2. Confiabilidad y validez

El FIM presenta un nivel de concordancia inter-observador resultando un
instrumento confiable para la evaluacion funcional de la discapacidad
observandose cambios significativos entre el ingreso y el egreso en todas las
areas que evalta el FIM®, especialmente en el area motora. Los indices Kappa de
acuerdo en los 18 items promediaron 0.54. Se hallaron coeficientes alfa en una
muestra de 11.102 pacientes en rehabilitaciéon con los resultados de 0.93 para
admision y 0.95 para el alta. La comparacion con otros instrumentos arroja unas
correlaciones de 0.84 con el indice de Barthel, 0.68 con el indice de Katz de

actividades de la vida diaria y 0.45 con el indice de Spitzer de calidad de vida®® ®’.
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6.7.2.3. Cuestionario de Factores Relacionados

Cuestionario que valora la carga objetiva del cuidador principal, elaborado ex
profeso. Es un cuestionario auto-administrado que consta de tres apartados:

1. Aspectos socio demograficos del cuidador principal. Esta seccion

consta de preguntas cerradas con opcion de respuesta y consta de 5 items.

2. Cuidado del paciente con lesién medular. Esta seccion consta de

preguntas abiertas y cerradas con opcion de respuesta y consta de 4 items

3. Apoyo en AVD. esta seccion consta de 28 items, con tres opciones de

respuesta (“total”, “parcial’ y “no participa”) La evaluacion se da en funcién

del nimero de AVD suplidas y referidas por el cuidador principal ya sea

total o parcialmente.

6.7.2.3.1. Confiabilidad y validez.

La validez fue de contenido, a través de consenso de expertos en el cuidado de
pacientes con lesidon medular. La confiabilidad esta dada por un alfa de Cronbach
de 0.85.

6.8. DISENO ESTADISTICO

Los datos obtenidos fueron almacenados en una base de datos y se analizaron
utilizando estadistica descriptiva para obtener medidas de tendencia central, asi
como de pruebas de estadistica paramétrica y no paramétrica segun el caso. Se

utilizo el programa estadistico SPSS versién 20.
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VIl.  RESULTADOS

7.1. ANALISIS DESCRIPTIVO

Los datos obtenidos en la investigacion, se presentan en dos apartados: analisis

descriptivo y analisis inferencial.

7.1.1. Variables contextuales de los cuidadores primarios.

La muestra correspondio a 21 cuidadores primarios. Respecto a las caracteristicas
socio demograficos la media de edad fue de 43.7+13.5 afios de edad; de acuerdo
al género el porcentaje mayor correspondio a las mujeres (81%). Segun el estado
civil se tiene que el 71.4% son casados y el 28.6% solteros y de acuerdo a su
escolaridad el 47.6% cuenta con ensefianza basica, el 28.6% ensefianza media y
el 23.8% con ensefianza superior. En lo que respecta a su ocupacion el 66.7%
fueron amas de casa, un 9.5% eran desempleados y el 23.8% correspondio a
estudiantes, albaniles, maestros etc. De acuerdo a su parentesco con el paciente
el 47.6% son conyuges, el 42.9% son uno de los padres y 9.5% corresponde a

otros familiares; el 66.7% es cuidador unico. (Cuadro 1)

Con relacion a la inversiéon que el cuidador primario hace en horas-cuidado al dia y
tiempo en meses a cargo de su paciente, se observé que en el primer rubro lo
hacen con una media de 20.9+5.1 h, cabe resaltar que mas de la mitad de los
cuidadores reportaron cuidar de su paciente 24 h (62%) sobre todo aquellos que
eran foraneos, puesto que permanecian con el paciente durante todo el dia en el
hospital; de acuerdo a los meses a cargo la media fue de 11.3+13.4 meses.
(Cuadro 2y 3)
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7.1.2. Variables contextuales de los pacientes con lesion medular.

La muestra fue de 21 pacientes con diagnéstico de LM; la media de edad fue de
36.6+14.6 afos; de acuerdo al género, el porcentaje mayor correspondid a
hombres (85.7%). Segun el estado civil, el 57.1% fueron casados y el 42.9%
solteros; respecto al grado de escolaridad, el 52.4% cuenta con ensefianza basica,
el 14.3% ensefianza media y el 33.3% con ensefianza superior. En lo que
respecta a su ocupacion, el 52.4% de los pacientes fueron desempleados, un
9.5% fueron amas de casa y el 38.1% restantes, correspondié a estudiantes y
otros empleos. De acuerdo con la clasificacion de ASIA, el 57% de los LM tuvieron
una lesion completa tipo A, el 19% presentd una lesion incompleta tipo B y el 24%
presentaron un lesidon incompleta tipo D. Con relacion al nivel neurologico de
lesion medular, el 42.9% de pacientes fue un nivel cervical, 52.4% toracico y 4.8%
lumbar. La calificacion de la valoracion FIM fue la siguiente, en la funcidbn motora
los pacientes tuvieron una media de 43.3t18.8 y en la esfera cognitiva de 35
puntos. En cuanto al nivel de independencia funcional de los pacientes, el 9.5%
presenté dependencia completa, 42.9% dependencia moderada, cabe destacar
gue en esta situacion se requiere de la presencia de un CP para suplir las AVD; y
47.6% correspondié a independencia, o que implica la presencia de un CP que

supervise las AVD. (Cuadros 4 a 6)

7.1.3. Caracteristicas de acuerdo al apoyo proporcionado por el cuidador

primario en las actividades de la vida diaria especificas.

De acuerdo a las caracteristicas del apoyo proporcionado por el cuidador primario
en las AVD especificas, se puede observar que en la actividad de movilidad
(donde se evaluaron 11 acciones: transferencias de cama, silla, auto, retrete, uso
de silla de ruedas, movilizaciébn en cama, cambios posturales, marcha y subir/bajar
escaleras), la media fue de 7.1+2.6 actividades suplidas; en vestido (incluye 2
acciones: vestido parte superior y vestido parte inferior), fue de 1.5+0.5; en

Higiene (incluye 4 acciones: lavado de manos, cepillado de dientes, afeitado y
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peinado), fue de 2.0+£1.8; en bafo (incluye 2 acciones: bafio parte superior del
cuerpo y bafio parte inferior del cuerpo), fue de 1.6+£1.2; en control de heces y
orina (incluye 7 acciones: colocacion y retiro de pafal, colacién y retiro de cémodo,
sondaje vesical y colocacion retiro de orinal), fue de 3.2+1.2 y, finalmente, en
alimentacion (incluye 2 acciones: Picar/cortar la comida y llevar la comida a la
boca) fue de 1.1+0.8. (Cuadro 7)

Con respecto al grado de carga del CP, se puede apreciar que la media fue de
34.8+10 puntos. La media por dimensién, en impacto del cuidado fue de 22.1+8.0
puntos; en relacion interpersonal de 4.5+2.4 y en expectativas de auto eficacia de
8.1+3.1 (Cuadro 8). El nivel de carga observado fue leve en el 28.6%, regular en el
19% vy alta en el 52.4%.

7.2. ANALISIS INFERENCIAL

Con el objetivo de analizar el peso de los factores objetivos asociadas al cuidado,
como probables causante de carga en el CP, se realiz6 un andlisis inferencial
tomando como variables independientes e intervinientes tales estresores y como
variable dependiente las puntuaciones correspondientes a carga global y las tres

dimensiones.

Para la comprobacion de la hipotesis, primeramente se llevo a cabo a través de
pruebas paramétricas (Correlacion de Pearson, t-Student y ANOVA) entre la

variable dependiente y los factores objetivos relacionados.

7.2.1. Carga global

Se encontr6 una asociacion lineal, moderada, directamente proporcional y

estadisticamente significativa entre el puntaje de carga global obtenido por el

cuidador primario y el total de AVD especificas de Movilidad (rp=0.503, p=0.028)
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(Grafica 1). No se encontraron asociaciones significativas con otros factores
objetivos como la edad, las horas-cuidado dedicadas al dia, los meses a cargo del
cuidado, el puntaje del FIM motor del paciente con LM, el nimero total de AVD
suplidas y en el namero de AVD especificas (vestido, higiene, bafio, control de

heces, alimentacion).

Al comparar el puntaje global de carga obtenido por el cuidador primario segun el
género se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los
cuidadores hombres y mujeres (t= -3.066, gl = 19, p=0.006). Como puede
apreciarse en la gréfica 2, las mujeres cuidadoras tuvieron una media mas alta de
carga (37.6%£9.1), en comparacion con los hombres cuidadores (22.7+6.4), No
hubo diferencias en las restantes caracteristicas socio demogréficas, la presencia
de otro cuidador, el tipo de lesibn medular y el nivel neuroldgico de lesibn medular.

Es importante destacar que, aunque no existen asociaciones significativas, la
media de carga fue mas alta en los cuidadores casados (Gréafica 3); en aquellos
gue cuentan con el apoyo de otro cuidador (Grafica 4); en los cuidadores cuyos
pacientes tienen una LM de tipo incompleto B (Gréafica 5), y en pacientes con LM

cervical (Gréfica 6).

Al correlacionar y comparar la carga en la Dimension de Impacto del Cuidado con
los factores objetivos relacionados, se encontré6 Unicamente una diferencia
estadisticamente significativa en el género del cuidador (t= -2.6, gl= 19, p=0.026)
Como se aprecia en la gréfica 7, las mujeres cuidadoras tuvieron una media mas

alta de carga (23.9+£7.4), en comparacion con los hombres cuidadores (14.2+6.2).

Respecto a la Dimension Relacion Interpersonal, al correlacionar y comparar la
carga con los factores objetivos relacionados, s6lo se encontraron diferencias
estadisticamente significativas segun el género del cuidador (t= -2.619, gl= 19,
p=0.017), siendo las mujeres quienes presentaron mas carga, en comparacion con

los hombres cuidadores. (Gréfica 8).
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Finalmente, en la Dimensidn Expectativas de auto eficacia, solo se encontro
asociacion estadisticamente significativa, baja y directamente proporcional entre el
puntaje de carga de esta dimension y el numero de AVD especificas en Movilidad
(rp = 0.485, p=0.035); de igual forma, existe una asociacién lineal,
estadisticamente significativa, moderada e inversamente proporcional con la AVD
Vestido (rp = -0.488, p=0.025) suplidas por el cuidador primario. (Graficas 9y 10

respectivamente)

Debido a que en los reportes de investigacion consultados, la carga del cuidador
también se ha analizado con un nivel de medicién ordinal, en esta investigacion
también se recodificd (sin carga, carga leve, carga regular y carga alta) y de igual
manera se efectud el analisis inferencial (Correlacion de Spearman) con las

variables independientes a fin de probar la hipétesis.

Al correlacionar el grado de carga obtenido por el cuidador primario con las
variables socio demograficas, el FIM motor, el tiempo en meses y las horas de
cuidado y el nimero de AVD suplidas sélo se encontré6 una asociacion lineal
estadisticamente significativa, baja y directamente proporcional entre el grado de
carga y el numero de AVD Alimentacion suplidas (rs =0.559, p=0.038), (Diagrama
1).
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Cuadro 1. Descripcién de las variables contextuales del cuidador primario

Variable Porcentaje
Género

e Masculino 19

e Femenino 81
Estado Civil

e Soltero 29

e Casado 71
Escolaridad

e Basica 48

e Media 29

e Superior 23
Ocupacion

¢ Ama de casa 67

e Desempleado 10

e Oftro 23
Parentesco con el paciente LM

e Cobnyuge 48

e Padre/madre 43

e Oftro 95
Presencia de otro cuidador

o Si 33

e NoO 67
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Cuadro 2. Porcentaje de horas-cuidado al dia por parte del Cuidador

Primario
Variable Porcentaje
Horas-cuidado al dia
e <23h 38
e 24h 62
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Cuadro 3. Porcentaje de meses a cargo del paciente con lesién medular por

parte del cuidador primario

Variable Porcentaje

Meses a cargo del cuidado del paciente

e <2 meses 19
e 2-10 meses 48
e 11-20 meses 19
e 21-30 meses 10
e >30 meses 4
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Cuadro 4. Descripcioén de las variables contextuales del paciente con
lesion medular.

Variable Porcentaje
Género
e Masculino 86
e Femenino 14
Estado Civil
e Soltero 43
e Casado 57
Escolaridad
e Basica 53
e Media 14
e Superior 33
Ocupacion
e Desempleado 52
e Estudiante y otras ocupaciones 39
e Ama de casa 9
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Cuadro 5. Descripcidén de los estresores objetivos relacionados con la
lesion medular.

Variable Porcentaje

Tipo de lesién medular
Lesion medular completa
o A 57

Lesién medular incompleta

e B 19

e D 24
Nivel neuroldgico de lesion

e Nivel Cervical 43

¢ Nivel Toracico 52

e Nivel Lumbar 5
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Cuadro 6. Nivel de independencia funcional del paciente

Variable Porcentaje

Estresor relacionado con la independencia funcional

e Dependencia Completa. 13-25 puntos (Requiere de 10
cuidador)

e Dependencia Moderada 26-61 puntos (Requiere de 43
cuidador)

e Independencia 62-91 puntos (No requiere de cuidador) a7
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Cuadro 7. Media de actividades de la vida diaria especificas suplidas por el

cuidador primario

VARIABLE* Media = D.E.
Movilidad (11) 7.1+2.6
Vestido (2) 1.5+0.5
Higiene (4) 2.0£1.8
Bafio (2) 1.6+1.2
Control de heces y orina (7) 3.2+1.2
Alimentacion (2) 1.1+0.8

* En el paréntesis se indica el nimero de acciones que incluye cada AVD especifica
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Cuadro 8. Media del puntaje de carga global y por dimension de acuerdo a

la ECCZ.
VARIABLE Media * D.E.
Puntaje global de Carga 34.8£10.4
Dimensiones de carga
Impacto del Cuidado 22.1+8.0
Relacion interpersonal 4.5+2.4
Expectativas de auto eficacia 8.1+3.1
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Puntaje Global de Carga

Gréfica 1. Relacidn entre el puntaje global de carga'y AVD movilidad.
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Gréfica 2. Puntaje de carga segun el género del cuidador primario.
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Gréfica 3. Puntaje de carga segun el estado civil del cuidador primario.
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Gréfica 4. Puntaje de Carga segun la presencia de otro cuidador.
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Gréfica 5. Puntaje de Carga del cuidador primario segun el tipo de lesidon

medular de su paciente
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Gréfica 6. Puntaje de Carga del cuidador primario segun el nivel neurolégico

de lesion medular de su paciente.
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Gréafica 7. Promedio de carga en la Dimensién de Impacto del Cuidado segun

el género del cuidador primario
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Gréfica 8. Promedio de carga en la Dimension de Relacién Interpersonal

segun el género del cuidador primario.
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Gréafica 9. Relacion entre el puntaje de carga en la Dimension de
Expectativas de Auto eficaciay AVD Movilidad
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Gréfica 10. Relacion entre el puntaje de carga en la Dimension de
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Diagrama 1. Relacién entre el grado de carga y el nimero total de AVD Alimentacién

suplidas por el cuidador primario*
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primario
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VIIl. DISCUSION

Posterior a una discapacidad severa o de una enfermedad crénica suele
modificarse significativamente la dindmica familiar, debido a que gran parte de la
atencion y de la energia se dirigen hacia el enfermo. Acorde con las costumbres
mexicanas, es comun observar que sea alguien de la familia quien se convierta en
el apoyo principal de la persona enferma, es decir, en su CP®. El cuidado que
brinda este personaje implica variadas acciones con el propdsito de que el
enfermo pueda desenvolverse en su vida diaria, ademas de ayudarle a adaptarse

a las limitaciones que la enfermedad impone®.

Es importante tener presente que los cuidadores constituyen una pieza clave en la
triada terapéutica “personal de enfermeria-paciente-cuidador primario” si la
asistencia se lleva a cabo dentro de un hospital, pero lo es mas aun si la misma se
lleva a cabo en el domicilio propio del enfermo, a fin de mantener su estado de
salud; sin embargo, al mismo tiempo, esta dedicacion implica riesgos importantes
para dicho cuidador en términos de sus oportunidades para estudiar, trabajar o
llevar una vida familiar sin restricciones; porque dentro de sus funciones no solo
estd el hecho de cuidar sino también de reorganizar y mantener la cohesion
familiar. Si se prolonga este rol a lo largo de la evolucion de la enfermedad,
provocara cambios radicales en su modus vivendi, lo que finalmente ocasionara
una afeccion fisica, mental y socioeconOmica, la cual interferira tanto con el

manejo adecuado del cuidado del enfermo como de su propia calidad de vida®®
9,38

Acorde al modelo transaccional del estrés, se analizaron las variables
contextuales, los estresores objetivos, la valoracion de dicho estresor y las
variables medidoras de carga de los cuidadores primarios observados en esta

investigacion.
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El perfil del cuidador primario en esta investigacion fueron mujeres, en la cuarta
década de la vida, casadas, con educacion basica y amas de casa; esto
probablemente se explica por los roles que tradicionalmente, en nuestro pais, han
sido asignados a las mujeres cultural y socialmente, hecho que concuerda con lo
reportado en estudios con cuidadores primarios de pacientes de personas en
situacion de dependencia y cronicidad, donde se destaca que dos terceras partes
de las horas dedicadas a la atencién a enfermos corresponden al cuidado que
brindan las mujeres, independientemente de su nivel de escolaridad, ingreso
economico y estado civil. Considerando la diversidad de roles que desempefian
estas mujeres, se puede pensar que estos factores contextuales favorecen estrés
Yy, €n consecuencia, carga que pone en riesgo la seguridad del paciente a su

cuidado y de su propia calidad de vida® **' 1% 3,

Casi la mitad de los cuidadores primarios analizados es el conyuge, esto es
importante, pues como lo sefiala Holicky et. al., la pareja del paciente LM es un
elemento clave en el apoyo y puede ser un factor que contribuya en la salud y
bienestar del paciente®®; sin embargo, Crewe vy cols., mencionan que
frecuentemente la pareja tiene que ajustarse a la inversion de papeles y aprender
nuevos caminos para comunicar sentimientos y necesidades; aspecto muy
relevante sobretodo si se toma en cuenta el momento de la relacion marital en que
se establece la LM, pues estos autores afirman que los matrimonios post-lesion
tienden a ser mas activos vocacionalmente, asi como “mas felices” en algunos
aspectos de sus vidas, en contraparte los matrimonios pre-lesion son mas
proclives a sufrir considerablemente mayor estrés debido a la lesion y a veces se

%1 En este sentido, el

presentan sentimientos de resentimiento o resignacion
elemento clave, de acuerdo a lo reportado por Chan y Lee en el 2000, es una
buena relacion de pareja, dado que los conyuges pueden sufrir de problemas de
afrontamiento similar a la de sus parejas lesionadas si tienen recursos de
afrontamiento limitados, lo que finalmente repercute en el cuidado

proporcionado®.
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En el presente estudio, mas de la mitad de los cuidadores se desempefia como tal
sin el apoyo de otros, hecho importante pues se ha documentado que al ejercer el
rol de cuidador unico, fomenta la sensacion de estar atrapado, lo que conduce a
sentimientos de abandono y desesperanza particularmente en la forma de afrontar
la discapacidad de la LM a largo plazo, limitando su capacidad para resolver
problemas, generando dificultades emocionales que interfieren en la adaptacion
de su nuevo rol, como lo describen Elliot y Unalan*® *; También Ramirez y cols.,
seflalan que la ausencia de condiciones que favorezca un adecuado apoyo
familiar y social hacen que la percepcion carga sea mas evidente en el cuidador
nico®®. Sin embargo, a pesar de que se ha demostrado el beneficio de dicho
apoyo, Kreuter y cols., encontré que cuando existen otras personas que colaboran
con el cuidado de paciente LM, en el CP puede aparecer, paraddjicamente,
cansancio y sensacion de que su vida esta siendo interferida, ansiedad, estrés, y
discusiones por trivialidades lo que finalmente repercute en la calidad del cuidado

proporcionado al paciente con LM>°.

Referente a las horas de cuidado proporcionadas reportadas por los CP, éstas
superan las 20 horas al dia, esto se debe a la reglamentacion del hospital, el cual

marca la necesidad de que el CP permanezca de forma continua con su paciente.

Cabe sefialar que durante el proceso de rehabilitacion el paciente asiste en
horarios establecidos, tanto en el turno matutino como el vespertino, a terapias
fisica, ocupacional, psicoldgica y laboral si es el caso, y, en cada uno de estos
momentos, es necesaria la participaciéon activa de su cuidador, esto con la
finalidad de que aprenda la forma en como apoyar al paciente, a fin de lograr la
independencia maxima posible acorde a su discapacidad; no obstante, existen

momentos en que no realizan actividad alguna.

Esta dinamica, genera en el CP la sensacion de estar cuidando de su paciente
durante todas las horas que permanece en el hospital. Este hecho toma particular

relevancia, como lo mencionan Chan y Lee en el 2000 y Gonzéalez en el 2004 al
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analizar la sobrecarga respecto a la modificacion de discapacidad, tiempo y carga
horaria, dado que entre mayor sea la cantidad de horas de cuidado
proporcionadas, en asistir al LM, mayor es la probabilidad de carga, depresiéon y

cambios negativos en la personalidad del CP >" %% 70,

Respecto a la funcionalidad fisica de los pacientes LM estudiados, se observé que
la mitad de ellos presenta un grado de dependencia que va de moderada a
completa, lo cual hace necesario la presencia del CP que sustituya o apoye en el
autocuidado, y como lo mencionan Montorio y cols., este apoyo retrasa o evita la

institucionalizaciéon del enfermo.®’

Debido a que como parte de nuestra hipétesis, se considera al tipo y nivel
neuroldgico de lesion medular como posible factor objetivo de carga, se analizaron

las caracteristicas de los pacientes con LM, para identificar una probable relacion.

Los pacientes con LM fueron hombres, con un promedio de edad de 36.6 afios,
casados, con educacion basica y desempleados; esto concuerda con lo reportado

por diferentes investigadores® >> 7 %8: 61,

Un alto porcentaje de los pacientes LM fueron casados, hecho que cobra una
relevancia particular pues se ha demostrado que el estado marital y el apoyo
conyugal se correlacionan con una satisfaccion y calidad de vida percibida mas
alta, aspecto derivado del cuidado brindado por el conyuge como cuidador
primario segun lo reporta Holicky y cols.; por otra parte, cuando el paciente es
hombre existe una mayor probabilidad de que uno de los padres ademas del
conyuge lo asista, mientras que las pacientes mujeres LM es mas probable que

tengan asistencia pagada u otro pariente diferente a la pareja o padres®.

El tipo y nivel de lesion medular, se torna en estresor para el CP toda vez que a
medida que al nivel de ASIA cambia, la independencia funcional también sera

diferente y, como se ha mencionado anteriormente, a un mayor FIM menor
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asistencia. Debemos sefalar que nuestra muestra no difiere de lo encontrado en

la literatura®®: >3 °° 5698,

De acuerdo al puntaje obtenido en la ECCZ, el cien por ciento de los cuidadores
primarios presentaron carga y mas de la mitad de ellos tuvo un nivel alto. Acorde
al modelo transaccional del estrés, en este rubro se analizan los estresores
objetivos con los cuales se encontré relacion y diferencia en la carga con

significancia estadistica.

Los resultados muestran que la carga percibida por los CP esta relacionada de
manera directa con las AVD suplidas, especificamente con el rubro de movilidad;
esta relacion, directamente proporcional, indica que a medida que aumenta el
namero de actividades suplidas, la carga también lo hace. Esto se explica,
probablemente, porque esta actividad al componerse de una variedad de aspectos
cruciales como son la movilizacion en cama, los traslados que implican el apoyo
en la marcha, el subir y/o bajar escaleras, las transferencias de cama, de silla, de
retrete, del auto y el uso de silla de ruedas, la convierten en una actividad de las
mas complejas e importantes para el paciente, puesto que su ejecucion depende
directamente de su capacidad funcional; en este sentido, tales acciones deben ser
realizadas en sus componentes mas simples y, de ser necesario, se requieran
dispositivos de soporte y ayuda. En consecuencia, la participaciéon y el apoyo del
CP crucial puesto que le demandara una inversion de tiempo considerable, tanto
en la complejidad como en el esfuerzo de cuidado proporcionado, sobre todo si el

paciente presenta una LM completa y un nivel neuroldgico alto’™.

Debido a que las limitaciones funcionales son un reflejo en las reducciones del
funcionamiento integral del paciente LM que explican la forma en como el
deterioro contribuye a su discapacidad, en esta investigacion se analizé el nivel de
independencia funcional del paciente y su relacién con el cuidado proporcionado
por el CP, en términos de apoyo total o parcial en las AVD, a fin de conocer si

existia una asociacion que explicara la presencia de carga.
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Se encontré que a medida que la independencia funcional disminuia, la cantidad
de apoyo, tanto en las AVD global y especificas, aumentaba. En este estudio, no
se encontrd una asociacion directa entre el grado de dependencia fisica y el nivel
de carga, hecho similar a lo reportado por Gonzalez y cols., en un estudio en el
cual se analizé la sobrecarga respecto a la modificacion de discapacidad, y el
inicio de actividad’®. Sin embargo, la presencia de carga en el CP, puede verse
sublimada por diversos factores como lo son la forma de relacionarse entre
cuidador-paciente, la ganancia secundaria de ambos, los aspectos religiosos, el

deber moral y la asignacion social de roles, entre otros.

Las actividades que se suplieron con mayor frecuencia fueron las de movilidad,
vestido, higiene y alimentacion. Esto es importante, porque en los CP que
apoyaron (parcial o totalmente) en mas de una AVD su promedio de carga fue
mas alto. Estos resultados coinciden con lo reportado por Samsa en la cohorte
llevada a cabo en EUA en el 2001, donde se observo que aquellos pacientes con
una mayor discapacidad informaban un impedimento fisico mas grande v,
consecuentemente, referian mas dificultades para realizar AIVD lo que finalmente
repercutia en la carga de su CP>3. Este aspecto, se refuerza con lo investigado por
Kemp en el 2002, quien afirma que a mayor nivel de funcionalidad fisica, menor es
la asistencia al LM con sus AVD?*. Por lo anterior, se puede inferir que a una
menor independencia funcional del paciente LM, su CP tendrd una mayor
percepcion de carga, lo que a mediano y largo plazo originara que las
consecuencias negativas de la lesion medular se hagan mas evidentes, lo que
finalmente, influira en la relacion paciente-cuidador, convirtiéndose, asi, en un

estresor promotor de carga®.

Los resultados en esta investigacién, mostraron diferencias en el puntaje de carga
entre los CP hombres y mujeres, siendo estas ultimas las que presentaron una
media mas alta en contraparte a los hombres, estos resultados contrastan con lo

reportado por Jofré en el 2010 al estudiar a un grupo de cuidadores primarios de
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pacientes postrados permanentes, pues encontré que eran los CP masculinos
quienes mas carga percibian a nivel global, mientras que en la dimension de

impacto del cuidado, las mujeres mostraban una tendencia mayor de carga’.

A continuacion, se analiza la carga en funcion de las expectativas de auto eficacia,

las relaciones interpersonales y el impacto del cuidado.

En la dimension Impacto del cuidado los resultados mostraron diferencia en la
carga segun el género del cuidador, de forma que el ser mujer, condiciona un
mayor impacto del cuidado. Esto se explica porque aparte de ser cuidadora, la
mujer debe cumplir con otros roles socialmente ya establecidos. Estos resultados
parecen indicar que la CP ve afectada su vida en funcion de su tiempo libre, su
salud, intimidad, alteracion en su vida social, etc. Este resultado es similar a lo
expuesto por diversos autores, quienes reportan en las mujeres cuidadoras

mayores promedios de sobrecarga, en esta dimension’®"4,

Con respecto a la dimensién Relacién interpersonal se observd una diferencia en
la carga segun el género del cuidador, se puede inferir un deterioro de la relacion
paciente-cuidador cuando la mujer asume dicho rol . Finalmente, en la dimension
Expectativas de auto eficacia se asocid con el apoyo en las AVD de movilidad y
vestido. En este caso, a medida que el CP suple un mayor nimero de acciones
(>4), aumenta la percepcion de carga y la sensacion de incapacidad frente a la

demandas del cuidado del paciente LM.
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IX. CONCLUSIONES

Los resultados sugieren que la carga del cuidador primario del paciente con lesién
medular esta determinada por el género del cuidador, siendo las mujeres quienes
tienen promedios de carga mas altos y ésta se presenta en funcién del apoyo que
brinda al paciente en las AVD de movilidad en la carga global y por las AVD
vestido y alimentacion, segun las expectativas de auto eficacia y el impacto que el

cuidar genera en la vida del cuidador.

El hecho de cuidar a un paciente con lesion medular puede ser considerado como
una situacion de estrés cronico que abarca tres dominios principales que deben
ser entendidos en el contexto en el que ocurren. Los estresores, representados
por las actividades de vida diaria en las que existe dependencia; los mediadores
hacen referencia a aquellas acciones y recursos que tienen la capacidad de
modificar la direccion del proceso de estrés y aliviar su impacto sobre el CP
(apoyo de otro cuidador, expectativas de autoeficacia) y los resultados o efectos

causados por el cuidado (capacidad para prestar los cuidador al paciente).

Los factores objetivos que se relacionan con la carga del CP son el nimero de
actividades de la vida diaria suplidas, especificamente movilidad, alimentacién y
vestido, asi como el género; por lo cual se puede decir que se comprobd la
hipotesis de investigacion. Con relacion a los factores numero de horas-cuidado
proporcionadas al dia, el nivel de independencia funcional del lesionado medular,
el nimero de cuidadores y el tipo y nivel de lesion neuroldgica, no se encontré una

relacion con significancia estadistica, por lo cual se acepta la hipétesis nula.
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X.  PERSPECTIVAS

En la actualidad, los profesionales de la enfermeria se encuentran en un momento
oportuno para considerar la carga del cuidador primario como un aspecto mas de
los muchos implicados en el cuidado del paciente LM, preferentemente analizados
dentro de un modelo teérico en el que se consideren los aspectos positivos.’’
También es momento de reflexionar sobre la necesidad de contar con
procedimientos de evaluacion claros y consistentes que den cuenta de las tareas y
estresores presentes en el cuidado del paciente lesionado medular, de las formas
en que el cuidador valora y afronta el cuidado, de los recursos de los que dispone
y de los efectos que el cuidado provoca en el cuidador y en el receptor de

cuidados.

El profesional de enfermeria debe fomentar la comprension, por parte de los
propios profesionales de la salud, sobre la importancia del cuidado del binomio
cuidador-paciente, de la necesidad de crear espacios donde los CP puedan recibir
informacion, atencion e incluso entrenamiento en las habilidades necesarias para

brindar un cuidado mejor, pero sin que repercuta de manera negativa en su vida.

XI.  LIMITACIONES

Dentro de las limitaciones que se tuvieron en este estudio se puede mencionar lad

siguientes:

La muestra analizada fue pequefia, debido a los criterios de inclusion que, tanto el

CP como el paciente con LM deben de cumplir.
La muestra estuvo integrada en su mayoria por mujeres, y consideramos

importante realizar una nueva investigacion con una muestra mas homogénea,

respecto del género de los cuidadores.
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En este estudio, no se analizd la calidad de vida del CP, la presencia de
depresion, ni se indagé en como percibian la afeccién de su salud, por lo que es

necesario, retomar estos elementos para futuras investigaciones.

Finalmente, seria muy conveniente realizar un estudio cualitativo para un analisis
mas profundo, acerca de la importancia de los factores objetivos promotores de
carga, tomando en cuenta aquellos de indole subjetivos que estén condicionando

también su presencia.

Xll.  HALLAZGOS.

A pesar de que no se pretendia correlacionar el nivel de independencia funcional
del paciente con el nimero de AVD apoyadas por el CP, y teniendo en cuenta que
todos los cuidadores presentaron carga segun la ECCZ, se llevo acabo a fin de

conocer el grado de asociacion que pudiera explicar la presencia de la carga.

Al analizar la independencia funcional en relacion con las AVD totales suplidas por

el cuidador primario, se encontré una asociacion lineal, moderada inversamente

proporcional (rp =-0.531, p=0.013); y con las AVD de vestido la asociacion es baja
e inversamente proporcional (rp =-0.473, p=0.031); la asociacion con las AVD
higiene es moderada e inversamente proporcional (I'p =-0.589, p=0.005);

finalmente con las AVD alimentacion es moderada e inversamente proporcional (fp

=-0.612, p=0.003). (Graficas 11 a 14 respectivamente)
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Gréfica 11. Relacién entre el puntaje del FIM motor y el nimero total de AVD

suplidas
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Gréfica 12. Relacion entre el puntaje del FIM motor y AVD vestido
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Puntaje FIM motor

Gréfica 13. Relacién entre el puntaje del FIM motor y AVD higiene
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Gréfica 14. Relacién entre el puntaje del FIM motor y AVD higiene
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ANEXO 1. DESCRIPCION DE VARIABLES

A. CARGA

Concepto: Estado psicologico que resulta de la combinacion de trabajo fisico,
presidn emocional, restricciones sociales, asi como las demandas econdmicas que

surgen al cuidar un enfermo crénico o con discapacidad

Definicion operacional: Evaluacion que se otorga al cuidador de paciente con LM
acerca de la percepcion de carga en relacion al cuidado. La escala utilizada es un
cuestionario auto aplicado de 22 reactivos, el cual explora los efectos negativos
sobre el cuidado. Cada uno de ellos se puntla con una escala tipo Likert que va de 0

(nunca), 1 (Casi nunca), 2 (Algunas veces), 3 (Frecuentemente), y 4 (Siempre)

Dimensiones.

1. Impacto del cuidado. Puntuacion minima 0 y maxima 52.

ftems:

¢, Cree que por el tiempo que dedica a su paciente no tiene suficiente tiempo para
ud.?

. Se siente agobiado por cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras
responsabilidades con su familia o trabajo?

¢, Tiene miedo de lo que el futuro depare a su paciente?

¢, Cree que su paciente depende de Ud.?

¢,Cree gue la salud de Ud. se ha deteriorado por cuidar a su paciente?

¢,Cree gue su intimidad se ha visto afectada por cuidar a su paciente?

¢,Cree que su vida social se ha deteriorado por cuidar a su familiar?
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¢,Cree que su paciente espera que Ud. sea la unica persona que le cuide, como si
nadie mas pudiera hacerlo?

¢,Cree gue no sera capaz de cuidar de su paciente por mucho mas tiempo?

¢, Siente que ha perdido el control de su vida personal desde que inici6 la enfermedad
y el cuidado de su paciente?

¢, Desearia poder dejar el cuidado de su paciente a otra persona?

¢, Se siente indeciso sobre qué hacer con su paciente?

En resumen, ¢ Se ha sentido sobrecargado por el hecho de cuidar a su paciente?

2. Relacién interpersonal (con quien recibe el cuidado). Puntuacion minima O

y maxima 24.

items:

¢,Cree gue su paciente le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

¢, Se siente avergonzado por la conducta de su paciente?

¢, Se siente enfadado cuando esta cerca de su paciente?

¢ Piensa que su paciente afecta negativamente su relacion con otros miembros de
su familia? (pareja, hijos...)

¢, Se siente tenso cuando esta cerca de su paciente?

¢, Se siente incbmodo por desatender a sus amistades al cuidar de su paciente?
3. Expectativas de auto eficiencia. Puntuaciéon minima 0 y maxima 12.
ftems:
¢, Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su paciente y ademas cubrir otros
gastos?

¢,Cree gue deberia hacer mas por su paciente?

¢,Cree gque podria cuidar mejor de su paciente?
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Nivel de medicién: Intervalar/ordinal

Valor/codigo: Calificacion asignada del 0 al 4 por cada item.

Para obtener un puntaje global se sumaran todos los puntos del reactivo 1 al 22.

Puntos de corte:

0-15: Sin carga
16-26: Carga leve
27-39: Carga regular
>40: Carga alta

B. INDEPENDENCIA FUNCIONAL

Concepto: Es la capacidad que presenta un sujeto para desarrollar actividades de
movilidad, auto cuidado y la posibilidad de participacion social de manera

independiente.

Definicion operacional: Evaluacion que le otorga el personal de enfermeria a un
paciente con LM, utilizando el formato FIM, acerca de su actuacién funcional y de
participacion social, la escala utilizada asigna un valor de 7 (Independencia
completa), 6 (independencia modificada), 5 (Dependencia modificada. Supervision),
4 (Dependencia modificada. Ayuda minima), 3 (Dependencia modificada. Ayuda
moderada), 2 (Dependencia completa. Ayuda maxima) y 1(Dependencia completa.
Ayuda total) a 1 a cada item, la cual describe la carga de cuidado asociada con un

individuo con compromiso en cada actividad.

Dimensiones.

1. Funcion Motora: mide el peso del cuidado requerido. Evalla 4 areas:
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Auto cuidado: (items: 1-6)
Control de esfinteres: (items: 7, 8)

Factores de movilidad: (items: 9-11)

o o o

Locomocion: (items: 12, 13)

2. Esfera Cognitiva: mide dependencia en las funciones de comunicacion e
interaccion social. Evalla 2 areas:
a. Cognicion: (items: 14, 15)
b. Comunicacién: (items: 16-18)

Nivel de medicién: Intervalar

Valor/codigo: Calificacion asignada va del 1 al 7 por cada item.

Puntos de corte:

13-25 puntos. Dependencia completa. Requiere de cuidador
26-61 puntos. Dependencia moderada. Requiere de cuidador
62-91 puntos. Independencia. No requiere de cuidador

La valoracion de cada uno de los items se realiza de la siguiente forma:

1. INDEPENDENCIA. No precisa ayuda de otra persona.

a. Independencia completa. Todas las habilidades requeridas el paciente
es capaz de realizarlas con seguridad, sin modificacion en la conducta,
sin ayuda técnica y en un tiempo adecuado

b. Independencia modificada. La actividad requiere una ayuda técnica,
requiere excesivo tiempo o existe un peligro para realizarla

2. DEPENDENCIA. EIl sujeto requiere a otra persona para supervision o

asistencia para realizar la actividad. Requiere a una persona para el cuidado.
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3. DEPENDENCIA MODIFICADA. El sujeto realiza el 50% del esfuerzo como
minimo
a. Supervision. Para realizacion o dando 6rdenes sin contacto fisico, el
cuidador da o coloca las ayudas técnicas.
b. Ayuda con contacto fisico minimo. El sujeto realiza al menos el 75% del
esfuerzo.
c. Asistencia media. El sujeto realiza entre el 50 y 75% del esfuerzo
4. DEPENDENCIA COMPLETA. El sujeto realiza menos del 50% del esfuerzo;

se requiere maxima o completa ayuda o la actividad o seria realizada.

C. TIEMPO DE DEDICACION AL CUIDADO

Concepto: Es el tiempo en meses que lleva el cuidador a cargo del cuidado del

paciente con LM

Definicion operacional: Es el tiempo que refiere el cuidador al momento de la

entrevista

Nivel de medicién: Intervalar

Valor/codigo: Hasta 6 meses, Mayor de 6 meses

D. HORAS-CUIDADO AL DIA

Concepto: Es el tiempo en horas que el cuidador primario utiliza diariamente en el

cuidado el paciente con LM

Definicion operacional: Es el numero de horas que refiere el cuidador al momento

de la entrevista

Nivel de medicién: Intervalar
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Valor/codigo:

a. Hastal1l2 h
b. Mayorde 12 h

E. ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA SUPLIDAS.

Concepto: Son el numero de AVD que son llevadas a cabo por el cuidador primario,
de manera parcial o total, que aseguren la independencia funcional al paciente con
LM

Definicion operacional: Son el niumero de AVD realizadas y referidas por el
cuidador primario del paciente con LM, de forma:

Total

Parcial

Nivel de medicién: Intervalar

Valor/codigo: Numero de AVD suplidas

1. Movilidad

a. Transferencias: cama-silla, silla-cama, silla-retrete, retrete-silla, silla-auto y
auto-silla

b. Uso de silla de ruedas

c. Movilizacién en cama: cambios posturales

d. Traslados: marcha, subir y bajar escaleras

2. Vestido
a. Parte superior del cuerpo,

Parte inferior del cuerpo
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o 0o T p oo

T o M 0 T D oW

Higiene

Lavado de manos
Lavado de dientes
Afeitarse

Peinado

Bafo:

Parte superior del cuerpo

Parte inferior del cuerpo

Control de heces:
Colocacion/ Retiro de panal
Colocacion/retiro de comodo
Sondaje vesical

Colocacion/retiro de orinal

o

Alimentacién

a. Picar/cortar la comida

b. Llevar la comida a la boca

F. PRESENCIA DE OTROS CUIDADORES

Concepto: Es el numero de cuidadores que se encargan del cuidado del paciente

con LM.

Definicion operacional: Es el nUmero de cuidadores que refiere el cuidador primario

del paciente con LM en un determinado tiempo.

Nivel de medicién: Nominal

Valor/codigo: Si ¢ Quién?, No
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G. TIPO Y NIVEL DE LESION NEUROLOGICA

Concepto: Es la lesion de la médula espinal de acuerdo a la capacidad de la médula
espinal para transmitir mensajes hacia y desde el cerebro y que depende de la

porcion anatémica lesionada

Definicion operacional: Es el tipo y nivel neurologico de lesion resultante de la
valoracion realizada por el personal de enfermeria, de acuerdo a la clasificacion de la

American Spine Injury Association (ASIA)

Dimensiones para el tipo de lesion.

1. Completa: ausencia total de funcién sensitiva y motora porte bajo del nivel de
la lesion
2. Incompleta: la capacidad de la médula espinal para transmitir informacion

aferente y eferente no se ha perdido completamente

Dimensiones para el nivel neurologico

Region cervical

Region toracica

Region lumbar

P wDbdp PR

Region sacra

Nivel de medicién: Ordinal

Valor/codigo.

Para el tipo de lesién medular, son los estadios de la A-E, donde:
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A. Completa: No hay preservacion sensitiva ni motora por debajo del nivel de

lesion y se abarcan segmentos sacros S4-S5; es decir, no existe tampoco

sensibilidad ni control para orinar ni defecar.

. Incompleta: Hay preservacion sensitiva pero no motor por debajo del nivel

neurolégico abarcando segmentos sacros S4-S5, es decir existe sensibilidad
para la miccion y la defecacion, pero no control voluntario.

Incompleta: Hay preservacion de la funcion motora por debajo del nivel
neuroldgico; sin embargo, mas de la mitad de los musculos claves por debajo
del nivel neurologico tienen una fuerza muscular de 3 (no son lo
suficientemente fuertes para moverse contra la gravedad.

Incompleta: hay preservacion de la funcion motora por debajo del nivel
neurolégico y, por lo menos, la mitad de los musculos claves por debajo del
nivel neurolégico tienen una fuerza muscular de 3 o mayor (las articulaciones
pueden moverse contra la gravedad).

Normal: La fuerza y la sensibilidad practicamente esta normal.

Para el nivel neuroldgico de lesion:

o o o p

Siete segmentos: C1-C7
Doce segmentos: T1-T12
Cuatro segmentos: L1-L4

Cinco segmentos: S1-S5
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ANEXO 2. REVISION SISTEMATICA SOBRE CUIDADORES PRIMARIOS DE PACIENTES CON LESION MEDULAR.

Autor, afio de

publicacion y pais Universo de estudio Objetivo Hallazgos
Barrera L. et. al., | Cuidadores de pacientes | Comparar las | La mayoria de los cuidadores son mujeres adultas, que se
2008; Colombia con enfermedad de | caracteristicas de los | encuentran en pleno desarrollo de su productividad, que han
Alzheimer, nifios en | cuidadores familiares de | asumido la responsabilidad de cuidar, ademas de las tareas
situacién de discapacidad, | pacientes con | propias de su rol. Los hallazgos obtenidos sugieren que las
enfermedad cerebro | enfermedades crénicas. diferencias del contexto de cuidado particularizan la situacion
vascular, y personas que del cuidador y su experiencia de cuidado.
conviven con el virus del
VIH-sida.
N= 294
Chan et. al.,, 2000; | Cuarenta conyuges e | Examinar las fuentes de | Los conyuges de LM pueden sufrir de problemas de
China pacientes con LM estrés y los patrones de | afrontamiento similar a la de sus parejas lesionadas si tienen
afrontamiento de los | recursos de afrontamiento limitados.
cényuges de personas con | La sobrecarga del cuidador fue una de las principales fuentes
LM. de estrés.
Chan et. al.,, 2000; | Sesenta y seis personas | Explorar el ajuste | Existe una cambio negativo en la personalidad vy
China con LM psicosocial de parejas | comportamiento social de las personas después de la LM, se

Cuarenta cényuges

chinas en etapa post LM y
analizar el impacto de ser
cuidador de coényuges de

personas con LM

volvieron mas retraidas, mas desvalidas y tenian
mas sintomas psicopatolégicos, que antes de dicha lesion. El
impacto social de la LM en los conyuges se reflejo en la

magnitud de la sobre carga de trabajo percibida.
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Crewe et. al., 1988; | 122 individuos con LM | Analizar la relacion entre el | Las parejas en matrimonio post-lesion tienden a ser mas
USA casados estado marital y la lesion | activos vocacionalmente hablando asi como mas felices en
medular algunos aspectos de sus vidas. Los matrimonios pre-lesion
son mas probables que sufran considerable estrés debido a la
lesion y a veces refleja resentimiento o resignacion.
Elliot et. al., 2001; | 11 hombres Examinar la relacion de las | Los cuidadores no evidencian cambio en el tiempo en los
USA 55 mujeres habilidades de resolucién | indices de ajuste. sin embargo, los cuidadores con una
Cuidadores principales. de problemas sociales a las | orientacién negativa alta experimentaron mayor fueron mas
trayectorias de ajuste de | propensos a experimentar mas angustia a un ritmo mayor que
cuidadores familiares al | aquellos cuidadores con orientaciones negativas mas bajas.
inicio de su papel como | Los cuidadores que poseen mas recursos cognitivos-
cuidadores de pacientes | comportamiento expresan menores dificultades emocionales
con LM. para ajustarse a su rol.
Fuhrer MJ et. al, | Cien hombres y 40 | Correlacionar la | El nivel de ASIA no se correlacion6 de manera significativa
1992; USA mujeres con LM satisfaccion de la vida de | con variables cronolégicas, el indice motor total de ASIA, o la
personas con LM con el | independencia funcional auto-reportada. La satisfaccion de
nivel de lesion medular vida si correlacion6 de forma positiva con la auto-evaluacion
de la salud, la percepcion de control, y el apoyo social asi
como la integracion social, ocupacion y movilidad.
Holicky R et. al., | Estudio longitudinal con | Valorar el estado marital y | El estado marital y el apoyo conyugal se correlacionaron con
1999; USA 225 britanicos con LM de | su impacto en la calidad de | una satisfaccién y calidad de vida percibida mas alta. La

larga evolucién.

vida general de |los

individuos con LM

independencia fisica, puede ser un reflejo de actividades

compartidas en la situacién marital. Los individuos con
paraplejia reportaron significativamente una independencia
fisica mas baja y una satisfaccion significativamente mas alta

en la satisfaccién y calidad de vida. Las diferencias en el
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estrés percibido para sujetos casados con tetraplejia y
paraplejia fueron mas altas que para los individuos solteros en

ese mismo grupo neuroldgico.

Kemp LA et. al., | Personas admitidas en las | Describir las caracteristicas | EI recibir alguna forma de ayuda diaria se incrementa
2002; Australia unidades de | del cuidado y la utilizacién | significativamente con el aumento de edad de la persona con
hospitalizacion para LM en | de servicios de personas | LM hasta alcanzar una meseta en el grupo de edad de 40-49
New South Wales. con LM. afios; mientras que la utilizacién de servicios de la comunidad
N=706 y de rehabilitacion no se relacioné con la edad. Entre mas
grande el nivel de funcionamiento fisico, menor el nimero de
personas que apoyan con la vida diaria.
Kreuter M et al, | Caso clinico de un | Analizar como la situacion | Existen factores potenciales que son cataliticos para la pobre

1999; Sweden, USA,
England, Israel,

Australia

paciente con LM de 28
afios, tetrapléjico, con NN
C5, ASIA A.

psicosocial del paciente, la
LM

interfiere en una adecuada

severidad de su

rehabilitacién; se pregunta

que se le podria aconsejar.

adherencia al tratamiento y que pueden convertirse en
factores negativos tanto para el paciente como para su CP,
entre ellos estan: caracteristicas del propio paciente, la
relacién paciente-proveedor de cuidado a la salud; el régimen,
clima variables

personal de la institucion y

familia/socioculturales.

Kreuter M. et.
1998; Sweden

al.,

LM n=167
TCE n=92

Controles n=264

Valorar y comparar a las
LM vy

craneo

personas  con
traumatismo

encefalico con la poblacion
en general en relacién a las
relaciones de pareja,
funcionamiento, humor vy

calidad de vida global

En todos los grupos, la calidad de vida percibida entre
personas solteras comparadas con los que tuvieron una
relacién, fue significativamente méas baja. el funcionamiento
social y fisico es mas bajo en los solteros con LMy TCE en
comparacion con aquellos involucrados en una relacion. Las
personas que tiene una LM cuando son jovenes poseen una
mayor habilidad para afrontar la discapacidad. Las personas
mayores 0 mas grandes pueden estar menos mejor provistas

de actividades vocacionales sociales y recreacion
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Manigandan C et. al.,
2000; India

Estudio transversal que
evalué a lesionados
medulares y a sus
cuidadores en un

programa de salud de 3
dias en el Christian
Medical College.

Hospitals, Vellore. N= 38

Examinar la naturaleza y
prevalencia de los factores
asociados con la morbilidad
entre cuidadores de

personas con LM.

La recuperacién de la LM requiere de un afrontamiento
sustancial del paciente y sus cuidadores. La experiencia de
carga significativa de los cuidadores, especialmente en el
papel de funcionamiento social y el ajuste el proceso de
recuperaciéon en curso. El 79% de los cuidadores estuvieron
distintivamente con distrés psicolégico. El bajo nivel de
educacion y el comportamiento suicida fueron factores de

riesgo para dicho distrés.

Post et. al. 1998; The

Netherlands

LM

residentes en la

Personas con

comunidad entre 18 y 65
afios N=176

Analizar las relaciones
entre variables
relacionadas a la LM,
variables demograficas,

estado funcional de salud y

Las variables relacionadas a la lesion ejercen su influencia
sobre la satisfacciéon de vida via estado funcional, en especial
en el aspecto social.

Los factores mas importantes son una vivienda adecuada,

equipo de auto cuidado, facilidades para la transportacién en

satisfaccion de las | exteriores, prestar atencion al bienestar psicoldgico y la ayuda
personas con LM. para encontrar actividades de recreacion valiosas.
Post MWM et. al. | Personas con LM | Valorar el impacto del | No se encontraron correlaciones significativas respecto a la
1999; The | residentes en la | apoyo social recibido sobre | cantidad de apoyo percibida. Se observd una correlacién

Netherlands

comunidad entre 18 y 65
aflos N=176

el estado funcional vy
satisfaccion de vida en los

pacientes con LM.

moderada entre el LM casado y el apoyo recibido orientado a
las emociones, y orientado a los problemas en comparacion
con los que no estaban casados. El apoyo social recibido no
se relaciond con el funcionamiento fisico, lo que indic6é que los

pacientes con LM severa no reportaron mayor apoyo.

Ramirez et. al.

Doce pacientes con
discapacidad por lesion
neurolégica y sus
respectivos cuidadores

Evaluar el nivel de
sobrecarga percibido y las
estrategias de

afrontamiento utilizada por

El nivel de sobrecarga tiene estrecha relaciéon con la poca o

ausente utilizacion de busqueda de apoyo social.
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primarios cuidadores primarios de
discapacitados por lesion
neurolégica.
Rintala DH, et. al.,, | Hombre con LM | Estudiar el proceso | Se identific6 que areas como las relaciones sociales,
1996; USA divorciado. adaptativo posterior a la LM | familiares son parte importante en el proceso de rehabilitacion
Entrevista no estructurada del LM.
Samsa GP et. al, | Cohorte, basado en la | Valorar la relacion entre | Los pacientes con una discapacidad mucho mayor tienden a
2001; USA poblacion con disfuncién | funcién fisica auto- | informar una discapacidad fisica mucho mas grande. Los

de la médula espinal. Los
participantes fueron

identificados de las Bases

de datos del
Departamento de
Veteranos.

N=13,542 (con
informacion completa
respecto a disfuncion

fisica y horas-cuidador

empleadas)

informada y las horas de
cuidado (HC) recibidas.

pacientes con una discapacidad mayor de acuerdo con la
forma SRFM también informan mayor dificultan de llevar a
cabo la AIVD a medida que el puntaje de la SRFM incrementa,
las HC disminuyen y este patron de disminucion es fuerte,
consistente y cercanamente mondétono. Los sujetos con
niveles moderados de discapacidad tienen
variabilidad en HC. Las AIVD y los items SRFM individuales

fueron los predictores mas fuertes de HC.

la mayor

Shackelford M et al.,
1998; USA

650 personas con LM:
19.9%
80.3%hombres

67.2% de mujeres tuvieron

mujeres,

paraplejia
55.9% de hombres

tuvieron paraplejia

Investigar las diferencias en
la prevalencia de
condiciones  secundarias
(médicas y psicoldgicas)

entre hombres y mujeres

Se encontraron diferencias con respecto a la etiologia inicial
de la LM, En pacientes hombres es mas probable que tengan
un padre o un cényuge que los asista o los atienda, mientras
que las pacientes mujeres es mas probable que tengan
asistencia pagada u otro pariente diferente a un conyuge o un
padre que las atienda. Las mujeres son mucho menos

independientes en el uso de transporte que los hombres
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Unalan H et al., 2001;
Turkey

Cincuenta cuidadores
primarios de pacientes con
LM

comunidad y 40 controles,

residentes en la

similares en edad, sanos.
Se les aplico el formato
SF-36. Asi mismo se
recolect6 informacion
acerca de la duracion de la
LM, nivel de LM, escala de
ASIA,

espasticidad, presencia de

grado de

vejiga e intestino

neurogénico y UPP.

Compara la calidad de vida
de los cuidadores
principales de pacientes
con LM residentes en la
comunidad con sus pares
sanos, a fin de determinar
la relacion entre algunos
parametros de severidad
relacionados con la LM y la
calidad de vida de dichos

CP.

La calidad de vida de los cuidadores principales de los
sobrevivientes de LM se afecta de manera negativa en su
totalidad, pero los factores asociados con la severidad de la
lesion parecen no tener mayor impacto en el bienestar de los
cuidadores primarios. Una vez que el suceso catastréfico
ocurre, su severidad parece tener una importancia menor. Los
conyuges de los pacientes con LM que en su mayoria son casi
siempre los cuidadores tienen mucho mas estrés relacionado
a la lesién en aspectos financiero, psicolégicos, maritales y de

relaciones sociales

Weitzenkamp et. al.,
1997; USA

Dos centros britanicos
para el tratamiento de LM
N= 124

pacientes con LM

conyuges de

Entender mejor las
necesidades de los
conyuges que proveen

cuidado a sobrevivientes de
LM, comparando su auto-
percepcion con las de sus
parejas con discapacidad y
con

aquellos que no

proveen cuidado.

Los cuidadores de personas con LM no son muy diferentes de
las personas que proveen cuidado a largo plazo con otras
discapacidades. el acto de cuidar esta muy ligado con la
severidad de la discapacidad y la subsecuente necesidad de

cuidar.

No se pudo determinar de forma concluyente que el estrés y
depresion de los conyuges se deba a las obligaciones del
cuidador o al hecho de que estén casados con una persona

dependiente.
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Gonzélez F, Graz A,
Pitiot D,

Cuarenta y cinco
pacientes neurolégicos y
sus cuidadores de junio a

agosto del 2004

Relacionar categorias de
sobrecarga:

discapacidad/tiempo
inicio/carga horaria.
Analizar modificacion de
sobrecarga respecto a la
modificacion de
discapacidad, tiempo vy

carga horaria.

La mayor parte de los cuidadores fueron del género femenino
asi como los pacientes; el 24.4% de los cuidadores presento
sobrecarga intensa. No encontraron correlacion entre la
sobrecarga y discapacidad, sobrecarga e inicio de actividad
mas si entre sobrecarga y carga horaria.

La carga horaria semanal elevada es el Unico factor que
influy6é en el desarrollo de la sobrecarga y en la deteccién de

valores particularmente altos de la misma.

Ballester FD et. al.

Muestra  aleatoria  de
cuidadores/cuidadoras de
personas dependientes en
el domicilio, adscritos al
programa de atencion
domiciliaria (ATDOM) de
las areas basicas de salud
(ABS) docentes.

de la muestra n=269, con

Célculo

un nivel de confianza del
95%.

del

informal y

Realizar un perfil
cuidador
correlacionar la carga del
las

cuidado con

alteraciones en los sujetos

cuidadores; 'y detectar
factores de riesgo que
permitan llevar a cabo

intervenciones enfermeras
prematuras para disminuir
los

las alteraciones en

cuidadores informales.

El hecho de ser cuidador informal acarrea consecuencias
importantes en la salud de los sujetos, en los estilos de vida y
en las relaciones sociales. Estas pueden ser atenuadas si las
intervenciones enfermeras son capaces de tener en cuenta al
sujeto cuidado y a su entorno de una forma holistica. Los
profesionales de enfermeria de salud mental deben aportar
sus conocimientos y habilidades en favorecer una valoracion,
un diagnéstico y una intervencion prestando especial atencion

a los aspectos psicosociales citados.
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Campeéan JM, et. al.
2008, México

Participacion voluntaria de
107 sujetos residentes de
la zona urbana (Madrid),
divididos en dos muestras
relacionadas, una formada
por los cuidadores y otra
denominada
del

cuidadores: 62 sujetos: 58

receptores

cuidado. Muestra de

mujeres 'y 4 hombres.
Muestra cuidados: 45
sujetos, 39 mujeres y 6

hombres.

Identificar las dimensiones
subyacentes del concepto
de carga del cuidador
aplicado a personas
mayores dependientes, a
través de la Entrevista de
Carga del Cuidador de
Zarit, sus relaciones con
criterios externos asociados
al cuidado; situar el
concepto de carga en un

marco tedrico.

Necesario contemplar la carga como un aspecto mas de los
muchos aspectos implicados en el cuidado analizados dentro
de un modelo tedrico en el que se consideren también los
aspectos positivos. Consideran la necesidad de reflexionar
acerca de la necesidad de contar con procedimientos de
evaluacion claros y consistentes referentes teéricos que den
cuenta de las tareas y estresores presentes en el cuidado, de
las formas en que el cuidador valora y afronta el cuidado, de
los recursos de los que dispone y de los efectos que el

cuidado provoca en el cuidador y en el receptor de cuidados

Villarreal RMA, et. al.
2006

Describir las experiencia
de las vidas diarias e
identificar los significados,

sentimientos y dificultades

de personas que son
cuidadores de  algin
familiar que sufre la

Enfermedad de Alzheimer

Ocho mujeres cuidadoras
principales que viven con
su familiar enfermo en la
ciudad de Monterrey y area
metropolitana. La pregunta
inicial fue: ¢Qué piensa de
su experiencia cotidiana de
cuidar a su familiar con la
EA? La

analizada

informacién fue
usando la
metodologia de historia

etnogréfica de vida.

El analisis de las historias de vida realizado en el estudio

permiti6 la identificacion y construcciéon de dominios,
taxonomias, componentes y temas culturales. Se encontraron
cinco temas: cambio de vida, aspectos positivos del cuidar,
aspectos negativos del cuidar, estrategias y servicios. Este
estudio mostré que las cuidadoras de familiares con la EA son
vulnerables, necesitan ser asistidas en el aprendizaje de
estrategias para enfrentar situaciones que viven dia a dia
como cuidadoras y requieren intervenciones de enfermeria
que les ayuden a buscar y mantener actitudes positivas de

salud.
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Dorneles W, et. al.
2009, Brasil

Identificar las
percepciones del cuidador
primario en el cuidado a
clientes con secuelas
neurolégicas proponiendo
estrategias para el cuidado

del cuidador.

Los sujetos del estudio
fueron cinco cuidadores de
clientes con  secuelas
neurolégicas regularmente
matriculados en el proyecto
extensionista Renascer,
desarrollado por los
estudiantes en el Curso de
Posgrado en Enfermeria de
la Universidad de Alfenas
(UNIFAL-MG),
SIEX. Fueron

identificados con la letra S

registrado
en Brasil
seguida de un ndmero
arabigo tras la entrevista,
asegurando la  mismo

tiempo el anonimato.

El cuidado representa una actitud de celo, solicitud y atencion
con el préjimo, pero también preocupacion e inquietud a partir
del momento que el cuidador se siente involucrado y vinculado
afectivamente con el cliente. Por otra parte, por ser cuidador,

él cree también en una posible recompensa por sus esfuerzos.

La sobrecarga experimentada por los cuidadores en el
ejercicio del cuidado fue confirmada, y se propuso la
organizacién de grupos de orientacion y apoyo a las familias

de esos clientes croénicos.
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ANEXO 3. INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS

Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit

UNIVERSIDAD MACIONAL AUTONOMA DE MEXICD
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA
ENTREVISTA DE CARGA DEL CUIDADDR DE ZARIT

INSTRUCCIOMES: A confnuacion se presenta una lista de preguntas en las cuakes se refleja como se sienten, a
mﬂe&Emm&mﬁand&umpﬁmﬂfmmEaiamrﬂrnﬂ'qmmurﬂ‘fmq'&
frecuencia se ha sentido usted asi en los (imos seis meses. No existen respuestas comectas o incomectas, sino solo
U experienca como cuidador. Gracias por su colaboracion.

PREGUNTA /ESCALA Nunca | Casi | Alpunas | Frecnente | Siempre
OIUNCE | veces mente
0 1 2 3 4

1. | ;Cres que =u paciente le pide mas ayuda de la que
necesita?

2. | iCres que por el tiempo que dedica a su pacients no
tiene suficiente tiempo para usted?

3. | i5e siente apobiado por cuidar @ su familiar y tratar de
cumplir ofras responsabilidades com s familia o
irabajo?

4, | ;jSe siente avergonzado por la conducia de su
pacients?

5 | ;Se siente enfadado cuandsc esta cerca de su
pacients?

5, | iPiensa gue su paciente afecta negatwamente a su
relacion con oiros miembros de su famlia? (pareja,
hgos)

7. | iTeens miedo de lo que el futuro depare 3 su paciente?

8. | ; Cres gue su paciente depende de usted?

9, | i5Se sients tenso cuando esta cerca de su paciente?

10.| iCree gue la salud de usted se ha detericrado por
cuidar su paciente?

11.| iCree gue su intimidad se ha visto afectada por cuidar
3 su paciente?

12.| ;Cres gue su wvida social se ha detencorado por cuidar a
su familar?

13.| ;Se siente mcomodo por desatender 3 sus amisiades
por cusdar de su paciente?

14.| ;Cree que su paciente espera que usted sea la umica
persona que bo cuide, como si nadie mas pudiera
hacerlo?

15.| iCres que no tiene suficiente dinerc para cuidar a su
pacients y ademas cubrir otros gastos?

16.] ;Cree gue no sera capaz de cuidar de su pacienie por
mucho mas fiempo?

17.| iSientz que ha perdido & conirol de su vida perscnal
desde gue inicio 3 enfermedad y cwdado de su
pacients?

18.| ;Desearia poder dejar el cuidads de su paciente a ofra
persona?

19.] i5e siente indeciso sobre que hacer con su paciente?

20, ;Cree que deberia hacer mas por su paciente?

21| ;i Cree que podnia cudar mejor de su paciente?

22.| En resurnen, ;5e ha sentido sobrecargado por el hecho
de cusdar 3 su pacients?
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lesion medular

Cuestionario de Factores Relacionados

FECHA:
Folio:

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA

CUESTIONARIO DE FACTORES RELACIONADOS

El presente cusstionario tiens como propasito obtener informacon sobre alpunos aspectos reladonados
Con su persona, su amibsente y e fipo de cuidado gue proporcona 2 su paciente. El responder a este
cuestionario N0 representa ningun riesge ni para Ud. ni para su paciente, ni repercutira de ninguna manera
en la forma en como es tratado. la informacion sera totalmente confidencial y su uso se limita solaments
para fines de la investigacion. Gracias por su participacion

INSTRUCCIONES: A continuacion s= presentan una serie de enunciados referentes a aspectos
sodiodemografices de usted como cuidador primario y sobre aspectos refadonados al cuidado que brinda a
su paciente. Lea cada presunta y Margue con una "x" segun cormesponda.

L. DATOS
1 Edad
2. Género:
3. Escodanidad-
Sin studios Ensenanza media incompleta
Ensefanza basica incompleta Ensenanza media completa
Ensenanza basica completa Ensefanza superior
4 Estado civil:
| {smau;a Divorciadoya [ Jviudora
Casadofa Unian libre
5. Doupacion
L CUIDADD
&. s Cuanto tiempo ha estado cuidando a su padente? (meses)
7. Cuantas horas al dia dedica al cuidade de su padente?
B ;Existe otro cuidador a parte de Ud.? |:|5i ]:[ Mo ;Quién?
9. Cual es su parentesco con el pacente?
Conyuge/pareja Hija/o
Padre/madre Eﬂm parentesco
Otro familiar
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ll. APOYD EN ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA

Del siguiente cuadro margue cual de las actividades de |z wida diaria Ud. realiza en su paciente ya sea de
forma total o paraial.

ACTIVIDAD TIPO DE REALIZACION
10 MOVILIDAD Cama-silla Total Parcial No participa
Silla cama Total Parcial MNo participa
silla-retrate Total Parcial Mo participa
retrate-silla Total Parcial No participa
silla-zuto Total Parcial Mo participa
auto-silla Total Farcial No participa

uso de silla de rusdas Total Parcial No participa

Mowilizacion en cama Total Farcial Mo participa

Cambios posturales Total Parcial No participa

Marcha Total Parcial No participa

subir/bajar escaleras Total Parcial | |No participa

NN EEEEEEEEEE

11 WVESTIDD Farte superior Total Parcial No participa
Parte inferior Total |=|Fa rcial HNO participa
12. HIGIEME Lavado de manos Total Parcial Mo participa
Cepillado de dientes Total HFa rcial HNO participa
Afeitado Total Farcial Mo participa
Peinado Total Farcial Mo participa
13. BANO Parte superior Total Parcial Mo participa
parte inferior HTutal HPa rcial HND participa
14. CONTROL DE HECES Colacion de pafial Total Parcial Na participa
¥ ORINA Retiro de panal Total Parcial Mo participa
Colocacion de comodo Total Parcial No participa
Retirc de comedo Eﬂﬂal aﬂa rcial ENG participa
Sondaje vesical Total Parcial Mo participa
Colocacion de orinal Total Parcial No participa
Retiro de orinal Total Parcial No participa
15. Alimentacion Picar/cortar la comida Total Parcial No participa
Llevar |a comida 2 Ia boca HTmai HPa rcial HHD participa
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Valoracion de la Independencia Funcional (FIM)

FECHA:

Folio:

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICD
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA

MEDICION DE LA INDEPENDENCIA FUNCIONAL

El presente cuestionaric tTene cComo proposito obtener informacion sobre aspectos
sododemoeraficos, nivel neurologico, tipo de lesion medular y el nivel de independenca fundonal
del pacente.

INSTRUCCIONES: A continuacion 58 presentan una sene de enunciados referentes a aspectos

sociodemoeraficos, nivel neurclogico y tipo de lesion medular gue presenta el paciente. Marque con
una "x" sesun cormesponda.

L. DATOS SO0 ODEMOGRAFICDS
1 Edad
2. Génaro:
thﬂ:ulh'hu Dﬁzmen'rlu
3. Escodarida
in studics Ensenanza mediz incompleta
Ensenianza bdsica incompleta Ensenanza media completa
Ensefanza basica completa Ensefanza superior
4. Estado civil:
Soltero/a Divorciado/a D‘;ﬁuhfa
Casado/a Unidn libre
5. Ooupacion
IL. VALORACION DE ASIA
NIVEL NEURDLOGICO LESION TIPO DE LESION
D[‘.Hvi::al Espeaficar D 11
Dl}unrﬁzl Espeoficar D B
Dhlrbir Espeaficar D C
D.Sacm Espedficar D D
[1 -
%+

[68)




Factores objetivos relacionados con la presencia de carga del cuidador primario del paciente con
lesion medular

Nl INDEPENDENCIA FUNCIONAL

De!l siguiente cuadro margue con una "x" el nivel de independencia funcional gque presente el paciente
segun corresponda. Utilice la siguiente escalzs de evaluacion. INDEPEMDENCIA: 7 (Independencia
completa), & (Independecia modificada). DEPENDENCIA MODIFICADA: 5 (Supervision), 4 [Ayuda
minima), 3 (&yuda moderada). DEPENDENCIA COMPLETA: 2 (Ayuda maxima), 1 (Ayuda total).

ltem/Valoracion 716 |5 14 |3 |2 |1

|1. Autocuidado I

Alimentacion | ‘ ‘ | ) | ’ |
Acicalamiento

Bafic | | | I | | | I
Vestido-parte superior | | | I | | I I

Yestido-parts infenior

mo D@ =

F. Usodel inodore

|2. Control de Esfinteres |

=, Manesjo de intestino

H. _Manejo de vejiga

3. Transferencias

I.  Cama, silla, silla de ruedas

1 Inodora
K. banera, ducha l l I l I I I
4 Locomocion I

L. Mazarcha, silla de rusdas | | | | | | I |
M.  Escaleras | | | I | | | I

5. Comunicacion |

M. Comprension | | | I | | | I
Q. Expresion | | | I | | | I

|&. Cognicién social |

P. Interaccion social | | | I | | | I

0. Resclucion de problemas
R. MNemoria

FIN MOTOR:
FIR COGNITIVD:
FIM TOTAL:
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ANEXO 4. FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA

Conzenfimiento informado

A continuacion se le solicita su autorizacion para colaborar en el proyecto de
investigacion Tacforez objefivos de cargs relscionados con Is carga del
cuidador pimano del paciente con lesion medular”.

El objetivo de este estudio esla de obtenerinformacion sobre algunos aspectos
relscionados con su persona, su ambiente y el tipo de cuidado que proporciona
a su paciente y la percepcion de carga que conlleva el apoyo en el cuidado al
miismo durante su estancia hospitelans. El responder s este cuestionano no
representa ningln resgo ni para usted ni pars su pacients, y de ninguns
manera reparcutird en la forma en como éste s tratado.

Su participacion consistira en el llenado de dos cuestionanos, uno que valora
especificamente la carga percibida en el cuidado de una persona y &l segundo
hace referencia en la forma y tipo de spoyo que proporciona a8 su paciente. Los
datos obtenidos seran confidenciales y anonimos, y nadie, excepio las
personas que trabajan en el proyecto, conocera sus datos proporcionados. Su
paricipacion es totalmente voluntaria, por o que puede libremente decidir no
participar o abandonar el proyecto antes de concluirdo en cuslquier momeanto,
sin ningun perjuicio.

He recibido la informacion completa sobre el proyecto Facfores ohjefivos de
carga relacionados con I3 carga del cuidador primano del paciente con jesicn
medular” y estoy de acuerdo en que mis datos e informacion proporcionada se
utilicen de acuerdo a los fines que el estudio plantea.

Participante Testigo

Firma Firma

Investigador

Firmna
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