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RESUMEN

En México ha incrementado el numero de personas mayores de 60 afos, asi como las
enfermedades cronicas y dependencia funcional. El cuidador primario provee atencion
emocional, instrumental y econdémica; lo que ocasiona sobrecarga o colapso.

En el IMSS existe el programa de atencion domiciliaria para personas con enfermedades
cronicas terminales. La mayoria de usuarios son mayores de 60 afos, que no pueden
desplazarse.

Objetivo: Determinar asociacion entre grado de deterioro funcional de pacientes del
programa AMED de UMF 21 y colapso del cuidador primario. Material y métodos: Estudio
transversal, observacional analitico y descriptivo. Se estudiaron 40 pacientes y sus
cuidadores primarios. Se aplicé cuestionario sociodemografico a ambos. Al cuidador
primario, escala de Zarit para valorar colapso y posteriormente se clasificaron. Se evaluaron
los pacientes mediante escala de Katz y Lawton y Brody. Posteriormente se clasificaron por
grado de dependencia funcional. El analisis se realizé mediante estadistica descriptiva. Para
valorar asociacion entre colapso del cuidador y dependencia funcional se utilizé razon de
momios. Resultados: La razén de momios resultdé 3.6 y el intervalo de confianza al 95% de
0.86 a 15.01. Conclusiones: El estudio no es significativo; probablemente debido al tamafio

de muestra pequenio.

PALABRAS CLAVE: Dependencia funcional, colapso del cuidador.




ABSTRACT

In Mexico has increased the number of people aged 60 years, chronic diseases and
functional dependence. The primary caregiver provides emotional, instrumental and

economic attention; causing overload or collapse.

In the IMSS there is a home care program for people with chronic and terminal diseases.

Most of the users are over 60 years , and they can’t move on.

Objective: To determine association between degree of functional impairment in patients of
AMED program in the UMF 21 and collapse of their primary caregiver. Material and
Methods: Cross-sectional, observational analytical and descriptive study. 40 patients and
their primary caregivers were studied. Both resolved a sociodemographic questionnaire. The
primary caregiver, responded the Zarit scale for assessing collapse and subsequently was
classified . Patients were evaluated by Katz and Lawton and Brody scales. Later they were
classified by degree of functional dependence. The analysis was performed using descriptive
statistics. Odds ratio was used to assess association between caregiver and collapse of
functional dependency. Results: The odds ratio was 3.6 and the confidence interval 95%

0.86 to 15.01. Conclusions: The study is not significant; probably due to small sample size.

KEY WORDS: Functional dependence, collapse of the caregiver.
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INTRODUCCION

México se encuentra inmerso en un proceso de transicidon demografica condicionado por los
cambios importantes en las tasas de natalidad y mortalidad que se observaron en pais
durante el siglo XX. En el momento actual también se marca el inicio de un envejecimiento
acelerado de la poblacion, que alcanzara su maximo durante la primera mitad de este siglo.

Para 2050 se estima que los adultos mayores conformaran cerca de 28% de la poblacion.

El envejecimiento acelerado de la poblacidn representa un reto importante para el
sector salud, ya que concomitantemente a este fendmeno aumentaran también de forma
acelerada la demanda de atencion a la salud y por consiguiente el gasto en este rubro. Al
mismo tiempo este fendmeno requerira de un modelo de atencién especifico del sector
salud, para contender adecuadamente con las nuevas necesidades de esta poblacion, tanto
en lo que se refiere a servicios asistenciales y residenciales, como en lo que respecta a la
alta prevalencia de discapacidad que afecta desproporcionadamente a los grupos

poblacionales de edad mas avanzada.

La ENSANUT 2012 recabd informacion de 8 874 hombres y mujeres de 60 afios o
mas, que al aplicar los factores de expansion representan 10 695 704 adultos mayores en el
pais, lo que representd 9.2%. Muestra la predominancia femenina entre los adultos mayores,
con una relacion hombre: mujer de 87.6 hombres por cada 100 mujeres. En cuanto a las
caracteristicas sociodemograficas, la mayoria de la poblacién tiene un nivel bajo de
escolaridad (25.8% informd no tener estudios, 53.7% completd la primaria y 20.5% tienen
estudios de secundaria o mas). En cuanto a su situacion conyugal, la mayoria tienen pareja

oesta

Esta transicion demografica ha incrementado las enfermedades crénico
degenerativas, la discapacidad y la dependencia funcional, y con ello la necesidad de apoyo

por parte de la familia para el cuidado del adulto mayor.

El cuidador primario o principal es la persona que tiene contacto frecuente con el

paciente, supervisa la mayor parte de sus actividades y conoce lo relativo al mismo, ademas
9




de que provee de los recursos necesarios para su sustento. Generalmente es una mujer con
edad entre 40-55 afios, la mayoria son hijas o esposas y sélo un porcentaje menor trabaja
fuera de casa. En México la familia es la principal proveedora de cuidados para el adulto
mayor, la mujer en concreto, ya que por los aspectos socioculturales se considera un trabajo
de mujeres.

El cuidador provee atencion a nivel emocional (amor, empatia, confianza),
instrumental (proveerlo necesario en especie, asistencia o servicios) y econémico. Proveer
de cuidados a un miembro de la familia ocasiona desgaste fisico, emocional y econdémico en
los cuidadores, ademas de afectar su actividad laboral, tiempo libre y relaciones sociales; la
presencia de estas alteraciones en los cuidadores se le conoce como colapso o sobrecarga.

El colapso del cuidador se incrementa cuando no hay apoyo de otros familiares para
la asistencia del adulto mayor, lo que ocasiona descanso inapropiado del cuidador, asi como
descuido personal, problemas laborales, familiares y econdmicos; asimismo, algunas
actitudes del adulto mayor como la agresividad fisica y verbal son otros factores que afectan
al cuidador.

El colapso del cuidador incrementa el maltrato hacia el adulto mayor, poco apego al
tratamiento del paciente e incremento del numero de hospitalizaciones. El colapso del
cuidador se ha evaluado mediante la aplicacion de diferentes escalas (como la de
sobrecarga del cuidador de Zarit) en relacién con enfermedades como la demencia, en
secuelas de enfermedad vascular cerebral, enfermedad cardiovascular, enfermedad de
Parkinson y en Artritis reumatoide. Se ha establecido la prevalencia del agotamiento o
colapso en cuidadores primarios en poblacion geriatrica de servicios del ISSSTE; ademas,
se ha estudiado el perfil del cuidador primario informal en pacientes con enfermedad
pulmonar obstructiva crénica en el Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias. En
estudios hechos en poblacion mexicana se ha tratado de establecer el concepto de colapso
y se menciona que ademas de ser una carga emocional, es una carga fisica, y por

cuestiones culturales se considera el cuidado como un sacrificio, algo que se debe hacer.?

PROGRAMA DE ATENCION MEDICA DE ENFERMOS A DOMICILIO (AMED)

Para brindar atencién a derechohabientes con enfermedades incapacitantes, el Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS) cuenta con el programa de atencion domiciliaria para

personas que padecen enfermedades cronicas terminales como diabetes mellitus, males
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cebrovasculares —como derrame cerebral-, asi como diferentes tipos de cancer como
cérvico uterino, mama, prostata, testicular y de pulmén, entre oftros.
La mayoria de los usuarios de este programa son adultos mayores de 60 afios de edad, que
no pueden desplazarse para recibir atencion meédica.
En el IMSS, 183 Hospitales Generales de Zona operan bajo este esquema. Cada hospital
atiende un promedio mensual de 90 pacientes, de los cuales 80 por ciento son adultos
mayores, quienes sufren de tres a cuatro patologias a la vez. A diez afios de implementada
la estrategia, el HGZ 32 ha beneficiado a 3 mil 797 pacientes; ingresan en el programa hasta
30 cada mes.

Las visitas a domicilio se programan una vez al mes en pacientes cronicos y dos o
mas veces a los de tipo terminal; la atencion la brinda un equipo multidisciplinario, que
integran médico, enfermera general, trabajadora social, quienes se trasladan al hogar del
paciente para otorgar la asistencia necesaria.

Estas acciones permiten mejorar las condiciones fisicas, emocionales y psicolégicas del
derechohabiente, a la vez que se apoya el aspecto social de la familia.

Para brindar esta atencidn integral, el personal médico recibe capacitaciéon tanatolégica para
apoyar a los pacientes en etapa terminal, en atencidn médica y psicoldgica, sobre todo en el
momento en que las terapias o medicamentos dejan de surtir efecto y no hay mas que hacer
medicamente por éste.

A través del Programa AMED, el Instituto Mexicano del Seguro Social ha comprobado que el
beneficio para pacientes cronicos y terminales con largas estancias en el hospital, hay una
mejora en su calidad de vida al ser atendido en casa.

Ademas, permite disminuir el dia/cama/hospital en los servicios de urgencias, medicina
interna y cirugia, para optimizar este recurso en la atencién de pacientes con enfermedades

agudas. *

DEPENDENCIA FUNCIONAL Y ENFERMEDADES CRONICAS

Las caracteristicas de las enfermedades en el anciano son: pluripatologia, cronicidad,
presentacion atipica y deterioro funcional. Este ultimo es el punto final de muchas

enfermedades en los ancianos, desde las mas leves, hasta las mas graves. Un amplio
11




porcentaje de los ancianos pasa un tiempo mas o menos largo de incapacidad previa a la
muerte, especialmente las mujeres, cuya esperanza de vida es mayor a expensas de un
mayor tiempo de dependencia funcional. En muchas ocasiones no hay una relacion directa
entre enfermedad y deterioro funcional, ya que un trastorno menor puede resultar en mayor
deterioro que una enfermedad de peor prondstico, mas grave o cronica. Sin embargo, la
dependencia funcional puede ser el sintoma inicial de un proceso patolégico en los
pacientes ancianos y, en algunas instancias, puede ser el unico sintoma. Este deterioro
puede afectar considerablemente la calidad de vida y puede tener influencia en los cuidados
futuros.

Ettinger evalué a 3 654 pacientes mayores de 65 afnos y encontré que la causa mas
frecuente de deterioro funcional fue la enfermedad osteomuscular, seguida de la diabetes en
ambos sexos. En la cohorte de Bootsmavan, se estudiaron 591 pacientes mayores de 85
afnos; las enfermedades cronicas que causaron mayor inestabilidad para la marcha fueron:
enfermedad vascular cerebral (EVC), problemas cardiacos, diabetes mellitus y fractura de
cadera. Black y Rush Ronald estudiaron el deterioro funcional y cognitivo en tres grupos
étnicos mayores de 75 afios, en los que incluian a hispanoamericanos que representaron
32.9% de la muestra. Las enfermedades que tuvieron asociacion estadistica con el deterioro
funcional en el grupo de hispano fueron: fractura de cadera, EVC y diabetes. En otro estudio
en la comunidad, en el que se evaluaron 275 ancianos, las enfermedades asociadas con
mayor deterioro funcional fueron: la enfermedad de Parkinson, fractura de cadera y
osteoporosis. Markides y colaboradores evaluaron el auto reporte del estado funcional de 3
050 ancianos, no institucionalizado, en el sureste de Estados Unidos. En este grupo de
pacientes, las condiciones médicas con mayor asociacion con el deterioro funcional fueron:
enfermedad vascular cerebral y fractura de cadera. Peek y colaboradores evaluaron a
ancianos mexicoamericanos que residian en el sureste de Estados Unidos; el deterioro
cognitivo y la alteracién emocional fueron causas de alteracion funcional en este grupo.

En 2000, en México, se reportaron 217 084 defunciones en mayores de 65 afos. Las
causas de las mismas fueron las enfermedades cardiacas, diabetes mellitus, neoplasias y
enfermedad cerebrovascular. En 2001 las defunciones aumentaron a 224 068 en el mismo
grupo de edad, cuyas causas principales de mortalidad en general fueron las enfermedades
cardiacas, los tumores malignos, la diabetes mellitus, los accidentes, las enfermedades
hepaticas y cerebrovascular que, en su conjunto, representaban 60% de los decesos. La

esperanza de vida en México ha aumentado y junto con ella la prevalencia de las
12




enfermedades créonicas. No conocemos la repercusion funcional de estas ultimas; sin
embargo, tomando en cuenta los reportes de mortalidad en 2000 y 2001, podriamos afirmar
que el impacto funcional de las mismas no es una cifra despreciable; que constituyen un
problema de salud; aumentan los gastos en los servicios médicos, y, peor aun, provocan una
mala calidad de vida en los adultos mayores de 65 anos. Por lo tanto, es necesario conocer

las enfermedades cronicas e incidir tempranamente en ellas. *

VALORACION DE LA DEPENDENCIA FUNCIONAL

Se requiere reconocer, de entrada, una limitacion potencial en el analisis de la valoracion de
la dependencia fruto del sesgo profesional sanitario.

Es habitual que la dependencia surja de una deficiencia en un érgano o un sistema
provocado por la presencia de enfermedad (congénita, traumatica, inflamatoria, infecciosa,
degenerativa) y esta deficiencia a su vez conduzca a la discapacidad del mismo.

Uno de los métodos mas comunes de medir resultados asistenciales en un sentido
amplio es basandose en la capacidad de las personas de realizar tareas de la vida diaria.
Las mediciones sobre discapacidad tienen mas sentido para la vida de un individuo que los
parametros bioquimicos.

Solemos utilizar el término dependencia cuando la discapacidad se prolonga en el
tiempo, se cronifica (La Encuesta Nacional sobre Discapacidades, Deficiencia y estado de
Salud la sitta en un minimo de un afo), de forma suficiente como para requerir
intervenciones mas duraderas y habitualmente con la participacion de terceras personas.

Dada la frecuente asociacion entre dependencia y enfermedad, es habitual que los
profesionales sanitarios estén familiarizados con el problema de la discapacidad y de la
dependencia y que de alguna manera reivindiquen cierto protagonismo en el proceso de
valoracion. Por lo tanto podemos decir que es un sesgo licito y legitimo.

Es importante matizar los términos de independencia y autonomia antes de
profundizar en la valoracion de la dependencia, para ello podemos utilizar las definiciones de
Rodriguez Cabrero y Pilar Rodriguez aparecidas en el libro Proteccién Social de la
Dependencia y que delimitan claramente un concepto y otro.

Segun Rodriguez Cabrero una persona es socialmente dependiente cuando “como
consecuencia de limitaciones severas de orden fisico o mental requiere la ayuda de otra
persona para realizar actos vitales de la vida cotidiana”.

13




La definicion de Pilar Rodriguez sobre el concepto de autonomia es particularmente
util ya que dependencia y autonomia son términos que frecuentemente se utilizan de manera
indistinta aunque errénea. Dependencia se interpreta como “La pérdida de la independencia
es esencialmente funcional y no debe confundirse con la pérdida de la autonomia de una
persona, lo cual hace referencia a la defensa de la dignidad vy libertad de una persona”. Es
decir la autonomia se refiere a la proteccidén de la capacidad de decisién de una persona
sobre su vida y si deviene en discapacitado mental a la proteccion de sus derechos
fundamentales de libertad y dignidad.

Desde este marco conceptual los autores citados anteriormente entienden que la
dependencia recorre toda la estructura de edades de la poblacion, no siendo patrimonio
exclusivo de los ancianos. Sin embargo, los fendmenos sociologicos derivados dI
envejecimiento poblacional estan dando una nueva dimension al problema tanto cuantitativa
(“epidemia gris”) como cualitativamente (“gray power”), al coincidir un intenso proceso de
envejecimiento y aumento de la esperanza de vida con cambios en la estructura social de la
familia y de la poblacion cuidadora.

El campo de estudio de la dependencia se centra mayoritariamente en la
discapacidad para el autocuidado y la necesidad de ayuda prolongada de una tercera
persona. En este sentido recogemos las definiciones de diversos autores.

Segun A. Bowling las definiciones operativas de capacidad funcional se concentran en
las actividades de la vida diaria, que a su vez se subdividen en actividades de autocuidado y
domésticas.

En la clasificacion internacional de deficiencias, discapacidades y minusvalias de la
OMS de 1980 se contempla la discapacidad del cuidado personal como “restriccion o
ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma o
dentro del margen que se considera normal para un ser humano”.

Igualmente en la clasificacion CIDDM-2 de la OMS de1997 se sustituye la expresion
discapacidad por la de actividades. Bajo esta nueva denominacion se estudian las
actividades de la vida diaria y sus posibilidades de ejecucién: asearse, vestirse, comer,
beber, y el cuidado del propio bienestar. Ellas, en definitiva, son las que nos permiten
identificar la dependencia.

El consejo de Europa la define como “la necesidad de ayuda o asistencia importante

para las actividades de la vida cotidiana”.
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“La dependencia es un estado en que se encuentran las personas que por razones
ligadas a la falta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de
asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria”.

Quizas conviene matizar las diferencias entre discapacidad y dependencia. En la
primera se entiende en ocasiones toda limitacién grave que afecte o se espere que vaya a
afectar durante mas de un afo (la dimensién cronoldgica es necesaria como se ha dicho
anteriormente) a la actividad del que la padece y tenga su origen en una deficiencia.

Se considera que una persona tiene una discapacidad aunque la tenga superada con
el uso de ayudas técnicas. Sin embargo, en las escalas de valoracién de dependencia si la

discapacidad se supera con una ayuda técnica los resultados no equivalen a dependencia. °

COLAPSO DEL CUIDADOR

En México, la familia es el sistema de apoyo social mas importante y muchas veces el
unico. Este sistema proporciona una infinidad de servicios como apoyo emocional,
economico, toma de decisiones y asistencia instrumental cuando es necesario cuidar a
alguno de sus integrantes, el cuidado y la preocupacion surgen de compromisos
emocionales soélidos basados en valores culturales, con un sentido de solidaridad familiar y
conciencia de grupo que busca el bienestar de sus miembros. El papel de la familia de una
persona mayor se intensifica cuando se presenta una invalidez o enfermedad crénica; la
fragilidad en el viejo es un desafio importante a la forma en que la familia dispone de
recursos para resolver diversos problemas. La capacidad de respuesta para enfrentar los
grandes cambios en la vida varia de una familia a otra. La calidad de vida tanto del viejo
como de todo el nucleo familiar dependen de la manera en que comprendan, manejen y
reduzcan la invalidez.

Cuando el cuidado del anciano es inadecuado, los problemas de hospitalizacion,
problemas agudos, inmovilidad, depresion y tantos otros se tornan inmanejables.

En la presentacion atipica de la enfermedad en el viejo, el agotamiento del cuidador
es un indicador inespecifico de que el fragil equilibrio del paciente se ha alterado. El cuidador
viejo por si mismo es un problema geriatrico digno de atencién especial. Si hemos de
atender la enfermedad de manera integral, la familia sera un punto basico donde enfocar

nuestros esfuerzos y buscar el apoyo necesario para proteger la salud.
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Aunque el cuidado no es una enfermedad en si, es un problema de la vida que
requiere adaptacion; es de tal complejidad que es deber del profesional de la salud
conocerlo a profundidad como parte de la enfermedad misma y desarrollar empatia. El

geriatra debe ser habil en atender a todos los integrantes de la familia.

CAMBIOS EN LA ESTRUCTURA FAMILIAR

En la familia extensa del medio rural, integrada por tres o cuatro generaciones (con
valores y tradiciones sdlidos), el amor, la solidaridad. La convivencia, tolerancia y paciencia y
el intercambio de servicios, con papeles de cuidado y atencion a los viejos muy definidos,
son actitudes y valores que estan cambiando con el proceso de migracion hacia el medio
urbano.

En las grandes ciudades, las condiciones de vida y trabajo han impuesto un nuevo
estilo de vida cada vez mas deshumanizado. En la familia nuclear, las condiciones de
vivienda se limitan a espacio para una sola generacion. Las distancias entre el domicilio de
los hijos adultos y de los padres envejecidos son enormes. La mujer se incorpora al mercado
de trabajo para mejorar el ingreso familiar y poco a poco las condiciones econdmicas se
transforman y exigen la participacion total de la mujer.

Aun en el caso de parejas con dos ingresos, a veces éstos no son suficientes para
cubrir las necesidades basicas de la familia. Hay un incremento en el numero de mujeres
solas que se convierten en jefes de familia, las responsabilidades aumentan hacia los hijos y
para subsistir, aunado a largas horas de jornada de trabajo a las que hay que sumar el
tiempo de transporte.

Cuando los padres envejecen y ademas presentan una o mas enfermedades cronicas
e invalidantes, se requieren grandes cambios en la vida personal, reorganizar la vida y
encontrar el tiempo para ayudarlos en ciertas tareas como: compras, pagos, manejo de las
finanzas, transportacion al médico y tratamientos, diversiones y labores dentro del hogar
como limpieza, elaboracién de alimentos, asistencia en la higiene personal, administracion
de medicamentos, movilizacién, etcétera.

Algunas enfermedades requieren vigilancia y supervision en tiempos cortos o0 a
distancia via telefénica; en otros casos, los cambios tienen que ser mas drasticos, hay que
mudar a los padres envejecidos a la casa de los hijos adultos o viceversa. Las familias

pequeias cuentan con menos integrantes para hacerse cargo de una invalidez.
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Hay un mayor numero de hijas y nueras que se tienen que hacer cargo de la nueva
situacion. EI numero de mujeres en cualquier grupo etareo es mayor, pero especialmente en
la vejez hay un mayor numero de mujeres solas o que fueron jefes de familia, o nunca se
casaron, divorciadas, separadas o viudas. Entre cényuges viejos, muchos varones se hacen
cargo de la esposa enferma; los que trabajan a veces tienen que decidir entre seguir con el
trabajo o dedicarse a cuidar a la conyuge; para el varon, segun estudios internacionales, es
relativamente mas sencillo pedir y recibir ayuda o contratar personal que haga las funciones
domeésticas necesarias y de atencién a la enferma, si es que cuentan con los recursos
econdmicos necesarios. A la mujer, le ha sido impuesto el papel o la funcién de cuidadora
que parece ideoldgicamente como algo natural; esta relacion dificulta pedir ayuda, sobre
todo entre las mayores; por orgullo muchas veces no se atreven a manifestar que requieren
ayuda y que si no la reciben estan en peligro de perder la salud y la vida, dejando al enfermo
en el desamparo.

Para las hijas adultas, a las multiples ocupaciones impuestas por la vida moderna se
suman nuevas responsabilidades de cuidar a uno de los padres envejecidos o a ambos,
aunado a la exigua economia que no da para satisfacer las necesidades basicas del grupo
primario; se tienen que erogar los nuevos gastos que demandan las enfermedades
invalidantes y sin recursos comunitarios que simplifiquen la vida de estos enfermos y sus
cuidadores; con insuficientes centros de atencion diurna y de respiro, la situacion se
complica para la familia actual. La "poblacion envejecida se siente marginada, se considera
una carga y muchas veces un estorbo. Tan sélo un 10% de la poblacién vieja cuenta con
jubilacion o pensidn por vejez. Los hijos suelen representar el sostén mas importante de los

viejos en situacion de dependencia.

¢ QUIENES SON LOS CUIDADORES?

Los familiares no necesariamente se reconocen ni describen a si mismos como cuidadores;
son esposas, hijas, hijos o nueras que en un momento dado tienen que asumir la mayor
parte de la responsabilidad del cuidado del paciente que requiere de apoyo especial y
frecuente, ya que ha perdido la capacidad de cuidarse a si mismo parcial o totalmente.

Es necesario reconocer lo que significa para un familiar ser cuidador primario, ya que
muchas veces es el unico recurso disponible y es necesario que participe activamente en la

planeacién y aplicacion de estrategias en conjunto con el equipo de salud. La mayoria de los
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cuidadores son mujeres, esposas, hijas o nueras, aunque también hay varones que cuidan a
la conyuge o a la madre enferma. Es importante sefalar que no siempre son familiares
directos, a veces ni siquiera familiares, pueden ser vecinos o amistades, o bien personal
contratado para asumir esta responsabilidad. Dependiendo de la estructura o composicion
de cada familia se sabra con que recursos cuentan; no es igual el caso de un matrimonio
solo, ambos envejecidos, sin hijos, ni familia cercana, que una familia con hijos adultos
cercanos y bien integrados; un padre solo con hijos distantes y resentidos, una mujer sola
con hijo o hija unico, una mujer sola sin hijos. Las diferencias individuales y culturales de las
personas y de las familias hacen de cada uno diferente; sin embargo, se puede hablar de
situaciones y denominadores comunes que se presentan en los cuidadores de las familias.

Dependiendo del antecedente familiar, las actitudes y los valores de cada grupo, sus
circunstancias y condiciones sociales, econdmicas y emocionales, determinaran que una
familia esté en condiciones de contener a sus integrantes con una conciencia de grupo y
ofrecer las mejores posibilidades de cuidado y alternativas disponibles sin desgastarse
excesivamente.

Ante esta perspectiva, el profesional asesor debe estar en condiciones de atender,
analizar y apoyar el funcionamiento de cada familia como un todo diferente y dinamico para
tomar las decisiones correctas y apoyar al miembro de la familia que ofrezca mas
responsabilidad y comprension del problema particular. Sin embargo, imposiciones y reglas
no funcionan, sino que alejan a la familia. Se requiere talento y sensibilidad psicolégica para
reconocer en cada sistema familiar situaciones como alianzas, conflictos previos y actuales,
barreras, jerarquias, especialmente del paciente y del cuidador, ya que estos factores
determinaran la carga real del cuidador.

Al interior de cada familia, en el contexto del cuidado, se define quién es el cuidador
primario, con base en la relacidon que tiene con el enfermo, al ambiente en que se
proporciona el cuidado, a la ayuda con que se cuenta de parte de los demas integrantes de
la familia, ya que muchas veces el cuidado compite con otras obligaciones familiares y
laborales, pero sobre todo con la percepcion que se tiene de la ayuda como adecuada y

confiable.

IMPACTOS SOCIAL, ECONOMICO, EMOCIONAL Y FiSICO DEL CUIDADOR
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La pérdida de la independencia en los viejos es al mismo tiempo que frecuente una fuente

seria de problemas en la salud del paciente y del cuidador. El anciano pierde la capacidad

para cuidarse, en especial si existe una demencia entre sus diagnosticos; a mas fragilidad,

mas posibilidad de requerir apoyo. Cuanto mayor apoyo se necesite en un paciente, mas

existe la posibilidad de agotar al cuidador, aunque este factor no es unico, ya que segun las

de las circunstancias particulares de cada cuidador, el nivel de estrés al que se ve sometido

es diferente.

Para un familiar, el cuidador tiene un fuerte impacto en varias esferas:

Impacto social: Aun en las mejores condiciones, la enfermedad, invalidez y
dependencia suelen tomarnos por sorpresa y desprevenidos al enfrentar, o que
frecuentemente altera el ritmo habitual de nuestras vidas. La familia inicia un cambio
en su funcionamiento interno tanto en tareas y papeles establecidos antes,
adquiriendo nuevas responsabilidades que se agregan a las previas (que ya son
cuantiosas); ademas se imponen cambios en el estilo de vida (esto es muy grave en
el cuidador ya envejecido). Toda la atencién se centra en el enfermo, se descuida el
trabajo, se merma la eficiencia y en casos extremos hasta es necesario renunciar al
empleo con las graves consecuencias que esto conlleva. Se descuida a otros
integrantes de la familia, si la que cuida es casada y con hijos.

Impacto econdmico: Cualquier enfermedad invalidante, que requiera contratar
personal, especializado o no, rebasa el ingreso familiar comun; la economia se debe
reorientar sacrificando desde las necesidades basicas hasta los placeres elementales.
El riesgo de perder el trabajo y el ingreso por no ser compatibles con las demandas
del cuidado. Se da el caso de no contar con recursos suficientes para una posible
institucionalizacién del enfermo.

Impacto emocional: Los intereses propios se desatienden y sacrifican por la atencion
al enfermo, disminuyendo el gusto por la vida y provocando en el cuidador un factor
mas hacia la depresion. Las crecientes demandas del enfermo producen un
cansancio ascendente y un gran estrés que impone al cuidador exigencias personales
inalcanzables. Se experimentan sentimientos fuertes como miedo a perder el control,
requerir de otros o perder la dignidad. La verglenza es otro sentimiento poco
reconocido en estos casos; cuesta trabajo reconocer la realidad de problemas

cronicos e invalidantes, por ejemplo, en el caso de la demencia la fantasia de
19




existencia de la locura. El cuidador puede sentirse deprimido, ansioso, angustiado y
aislado socialmente. La carga emocional aumenta si el cuidador no cuenta con un
interlocutor que escuche sus problemas y lo comprenda sin ser criticado por su
desempeno; no tener con quien hablar cuando esta molesto o con problemas, ni
alguien que lo aliente o comparta informaciéon. Ademas, observar el deterioro fisico o
intelectual de un familiar genera una gran pérdida.

e Impacto fisico: La movilizacion del enfermo puede tener un gran impacto en el
cuidador si es de menor tamano y fuerza que el enfermo. La salud fisica del cuidador
puede estar en riesgo por el estrés generado; es frecuente la pérdida del apetito,
trastornos del suefio, estar fatigado, llorar con frecuencia, no descansar ni relajarse;
en suma, desatender la salud propia. Para muchos individuos, todas estas situaciones
pueden tener un gran impacto negativo, que poco a poco al sobrepasar sus recursos

hagan la carga del cuidado muy pesada y lo lleven al colapso.

AGOTAMIENTO DEL CUIDADOR

El tema del cuidado y la gran carga que esta actividad representa se ha considerado
como un sindrome geriatrico.

La literatura internacional refiere un gran numero de estudios sobre los diferentes
grados de estrés que se generan en el cuidador y la forma en que éstos afectan el estado
general de salud tanto del que cuida como del paciente; asimismo, se han estudiado las
consecuencias positivas y negativas de cuidar ancianos que padecen enfermedades
cronicas e invalidantes con diversos grados de deterioro.

El cuidador agotado deteriora su salud y cada vez es menos capaz de cumplir con las
demandas crecientes del familiar enfermo. Por todos los cambios que se imponen al
cuidar a un paciente cada vez mas dependiente, las mas de las veces con poca o mala
informacion sobre la enfermedad del familiar, el proceso de cuidar se vive como una
carga, una gran carga, experimentada por cada cuidador por completo diferente, tan
dificil de evaluar que varios autores, como Zarit, Gwyther, Stone, se han dedicado a
investigar factores comunes y a elaborar escalas de medicion. El agotamiento del
cuidador se presenta cuando la carga del cuidado sobrepasa su capacidad y recursos, y

es tan grave que puede provocar un estrés excesivo y el riesgo de muerte o suicidio.
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Como desafortunadamente en nuestra sociedad existe una gran desinformacion vy
desconocimiento sobre el proceso de envejecimiento, las enfermedades que se
presentan en esta etapa de la vida, en especial las demencias, incrementan de modo
considerable la carga de los cuidadores y ocasionan, aun entre las personas bien
intencionadas, un cuidado inadecuado. La buena atenciéon no basta, se requieren 1)
conocimientos que deben ser proporcionados por el personal de salud, mismo que en
ocasiones tampoco lo tiene a su alcance; 2) una prioridad en gerontologia es fomentar
una cultura sobre el envejecimiento y difundirla; 3) favorecer la publicacion de material en
espanol para el publico; 4) informar a los profesionales de la salud y capacitarlos; 5)
sensibilizar a todos sobre el tema, y 6) prevenir el colapso.

En la medida que se disponga de informacién adecuada sobre lo que sucede en el
momento y sucedera en el futuro, el cuidado del paciente dependiente se hara con
mejores recursos emocionales y conocimientos, comprendiendo el comportamiento y
demandas del paciente como la enfermedad que es y no como un infortunio o agresion.

Por tanto, entre las funciones mas importantes del equipo de salud en geriatria esta el

prevenir que la carga del cuidador sobrepase la capacidad de la familia.

DUELO ANTICIPADO

El duelo es una respuesta emocional a cualquier pérdida; por tanto, es normal que
quienes cuidan a alguien con una enfermedad crénica o invalidante lo experimenten. El
duelo que acompana a la muerte es aceptado y reconocido socialmente; el duelo
anticipado vinculado con los padecimientos crénicos es todavia poco conocido y mal
interpretado no solo por quienes lo padecen, sino aun entre algunos profesionales de la
salud, quienes también viven el duelo por el contacto diario con estos pacientes.

Varios autores han descrito el duelo anticipado de los cuidadores de enfermos
cronicos, basados en las etapas de Kubler- Ross observd en pacientes terminales:
negacion, aislamiento, coraje, negociacion, depresion y culpa.

Cuidar puede ser tan extenuante que muchos prefieren ignorar el problema y su
magnitud. Hay gran enojo por la enfermedad del familiar y hasta culpabilidad por ser la
parte sana y creer que no se puede desempefiar el papel de cuidador de manera

adecuada. Uno de los problemas mas importantes en el duelo anticipado es la falta de
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apoyo social, ya que quienes no estan inmersos en el problema no pueden comprender
el significado de cada pérdida.

En el caso de las enfermedades cronicas, la serie de pérdidas pequefias pero
significativas que se suceden a través del tiempo y de manera continua tanto del paciente
como en la vida del cuidador entrelazadas con pérdidas mayores inicia un duelo
interminable.

El constante perder desgasta, ademas de tener que cuidar a una persona que parece
no ser la que era y con la cual ya no se comparten ni gustos, ni peleas, ni
responsabilidades; un desconocido que demanda cuidados, generando un vacio
emocional que para muchos representa la incapacidad para mantener el vinculo afectivo,
o en el caso del cuidador que invierte su vida entera en el enfermo y que al perderlo tiene
serias dificultades para rehacerla, por lo que incluso participa del llamado sindrome de no
dejar morir.

Frecuentemente, el cuidador cae en depresion que debe ser atendida y ademas se le
debe informar sobre como cuidarse a si mismo; si esto no sucede en el caso de
cuidadores viejos, el que atiende, enferma y sucumbe primero. Es prioritario hacerlo
consciente de que es el apoyo principal del enfermo y que su ausencia seria catastréfica.

Al final, cuando la muerte ocurre, se traen a la mente de nuevo los sentimientos
adversos del inicio del cuidado, negacion, enojo, agobio, culpabilidad y depresion,
especialmente complicados por el camino dificil andado y la limitacion para poder
reorientar una vida de significado.

Ademas de trabajar, todos los sentimientos que se presentan en el duelo anticipado,

el profesional debe establecer un plan para atender al cuidador y convencerlo a seguirlo.

ATENCION AL CUIDADOR PARA PREVENIR EL COLAPSO

El geriatra debe recordarle al cuidador la importancia que tiene atender su salud fisica y
mental con revisiones periddicas, evaluar la alimentacién, insistir en el descanso, el
ejercicio, y la relajaciéon y darle apoyo emocional en diversas modalidades. Asimismo,
debe detectar al cuidador que se descuida y en la misma consulta del enfermo hacer que
participe dandole informacion sobre el padecimiento. Es necesario ayudar al cuidador a
disefiar planes de urgencia para contingencias tanto del enfermo como del cuidador,

cuando los apoyos externos fallan o cuando el cuidador tiene que ausentarse.
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Entre las modalidades para el apoyo emocional del cuidador, cabe mencionar que se
recomienda iniciar el tratamiento con asesoria individual; después de varias sesiones, el
profesional puede concertar una reunién familiar y, a partir de este momento, es posible
que el cuidador asista a un grupo de apoyo. En cualquiera de estas modalidades, es muy
importante primero proporcionar informacion precisa, ya que muchos de los problemas
que tiene las familias surgen de no saber qué hacer ni como responder a los cambios en
el enfermo. Esto se logra a través de preguntas y resolviendo dudas, mas que saturarlos
con informacion. Es muy importante que el cuidador aprenda a ver los problemas desde
la perspectiva del paciente. En segundo lugar, es necesario introducir el proceso de
solucién de problemas, para encontrar soluciones practicas a las necesidades inmediatas
del cuidador y asi controlar conductas problema y conseguir mas apoyo social. Esto
constituye un modelo de intervencion para la atencion del estrés.

Asesoria individual: Orientada a los cambios que el cuidador debe enfrentar, éste debe
entender que las sesiones se centran en él y no en el paciente. El asesor debe ser
imparcial y no juzgar. En cuanto se establece la relacion terapéutica, se introduce el
proceso de solucion de problemas, para que el cuidador logre una mayor independencia
y reduzca la carga de estrés.

Reunién familiar: Como el peso de la carga depende del apoyo que recibe el cuidador de
los demas integrantes de la familia y amistades, en muchos casos es necesario incluir a
la familia completa para disminuir el estrés del cuidador; normalmente se realiza en una
sola sesion y se le da seguimiento para ver si se cumplieron los compromisos
establecidos y s6lo en caso negativo se hace otra. En ésta se emplea un modelo de
intervencion en crisis para identificar las posibles fuentes de conflicto que genera la
enfermedad en la familia y la planeacién de la ayuda. Deben utilizarse los propios
recursos y métodos de solucion de problemas de la familia, de esto depende el éxito de
la intervencién. Por lo general, en cada familia hay alguien que resuelve de modo natural
y propone diferentes maneras para solucionar el problema. El asesor debe proporcionar
apoyo.

Grupo de apoyo: Para familiares y cuidadores de varias enfermedades crénicas, entre
ellas las demencias. Es una buena alternativa para muchas personas, pues se permite
intercambiar informacion y comprender mejor las experiencias personales. El éxito del
grupo depende del lider, que puede ser profesional o no, pero debe desarrollar y

mantener condiciones terapéuticas, saber cémo estructurar el grupo con normas
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adecuada para garantizar el funcionamiento, mediando conflictos y permitiendo que en
libertad y sin critica se expresen sentimientos profundos. Los integrantes del equipo de
salud deben estar capacitados en el manejo de estas alternativas de tratamiento y de

conocer en su comunidad los grupos que proporcionen estos servicios.

SERVICIOS NECESARIOS DE AYUDA Y APOYO EN EL CUIDADO DEL PACIENTE
GERIATRICO

En algunos paises, hay infinidad de servicios gubernamentales y privados para la
atencion del viejo enfermo y de su familia, y seria ideal que en todo el mundo se
desarrollen apoyos tanto formales como informales que facilitan el cuidado, tal es el caso
de vecinos generosos de su tiempo, grupos altruistas, la cultura filantropica de todos y
servicios que lleguen a la misma casa del enfermo, ayudando a tareas diarias como la
limpieza del paciente y su entorno, los viveres, la comida preparada; la enfermera
visitadora y otros profesionales de salud pueden orientar para que los mismos viejos se
empleen como elementos de trabajo, conocedores de los problemas de sus homélogos.
En casos extremos en los que las dificultades individuales sobrepasan las
posibilidades reales y sin contar con recursos en la comunidad, se plantea la dificil
decisidon de la institucionalizacion. La decisién suele ser muy criticada, pero en muchos
casos es la unica posibilidad y hasta constituye un acto de amor y no de abandono; el
gran problema estriba en que las instituciones de cuidados cronicos son escasas, de
precios altos y muchas veces exigen que el paciente se valga por si mismo, lo que
constituye la gran paradoja. Otras opciones como los centros de atencion diurna y los
cuidados de respiro son extremadamente escasos en nuestro medio, mismos que si
aumentaran en numero podrian ser una magnifica opcion antes de la institucionalizacion

5.

DEPENDENCIA FUNCIONAL

Se llevd a cabo un estudio retrospectivo, retro lectivo, transversal, descriptivo y
observacional, en todos los pacientes mexicanos mayores de 65 afos del Estudio Nacional
sobre Salud y Envejecimiento (ENASEM), en el afio 2003.Para determinar la dependencia
funcional y enfermedades crénicas en ancianos mexicanos. Definicién de la Funcionalidad:

en la encuesta se interrogé sobre dificultad para realizar actividades basicas de la vida
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diaria, como son continencia urinaria, vestido, desplazamiento, bafo (ducha), uso del
sanitario y alimentacion. A partir de ellas se construyé el indice de Katz.'® Se consideré que
el entrevistado era dependiente cuando reporté necesidad de ayuda para realizar una o mas
actividades basicas de la vida diaria. La dependencia funcional en actividades basicas, a su
vez, se subclasificé en: a) leve, cuando necesitaba ayuda en una actividad de la vida diaria;
b) moderada, cuando la ayuda era para dos actividades de la vida diaria, y c) severa, cuando
la ayuda era para tres o mas actividades de la vida diaria. También se interrogd sobre
dificultad para realizar AIVD, como son realizar compras, preparar alimentos, manejo de
dinero y toma de medicacion; a partir de estos cuatros parametros se construy6 un indice
para actividades instrumentadas. Se consideré que el paciente era dependiente si tenia
necesidad de ayuda en una o mas actividades instrumentadas de la vida diaria. Dado que
s6lo se cuenta en el ENASEM con cuatro parametros en AIVD ésta se subclasificd solo en
leve, si necesitaba ayuda en una, y severa, cuando necesitaba ayuda en dos o mas. De los
mayores de 65 anos, 24% resulté dependiente en AVD y 23% en AIVD. Las enfermedades
cronicas relacionadas con dependencia funcional en actividades basicas e instrumentadas
fueron las enfermedades articular y cerebrovascular, el deterioro cognitivo y la depresion. °

Se realizé un estudio en el Instituto Nacional de Rehabilitacion con el objetivo de
evaluar las repercusiones en el cuidador de pacientes adultos mayores con osteoartrosis.
Fue un estudio prospectivo, observacional y descriptivo, se aplico escala Zarit (colapso del
cuidador) e indice de Katz y escala Lawton-Brody (valorar funcionalidad). Encontrando que
del total de 55 pacientes 78.2% eran mujeres; edad promedio 75.8; y su padecimiento mas
frecuente fue gonartrosis. El principal cuidador fue la hija (58.18%); con edad promedio
52.78 afios, de ellas el 30.91% presentd colapso.’

En otro estudio reciente se pretendia evaluar la repercusiéon del sindrome de
inmovilidad de adultos mayores sobre los cuidadores primarios, y determinar las
caracteristicas clinicas y sociodemograficas de ambos. Los pacientes fueron adultos
mayores de 65 anos en adelante, con diagndstico de sindrome de inmovilidad que requerian
un cuidador primario. A pacientes y cuidadores se les aplic6 un cuestionario
sociodemografico y a los cuidadores, ademas, se les aplicd la escala de Zarit para
determinar la presencia de colapso. Se valoraron 75 pacientes con cuidador primario, edad
promedio de 75.9 afios, 85.3% fueron mujeres. El 50.7%(38 casos) presentdé inmovilidad
leve. En relacion con los cuidadores primarios, su edad promedio fue de 50.6 afos, 70.7%

mujeres y 57.3%, hijas del paciente. La presencia de colapso del cuidador se presentd en
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60% de los casos; de estos57.7% presentd colapso leve y 42.2% moderado-severo. No se
encontré una relacion estadisticamente significativa entre la presencia del colapso del
cuidador y el grado de inmovilidad. Concluyendo que los cuidadores de pacientes con
sindrome de inmovilidad tienen un porcentaje alto de padecer colapso del cuidador, es
necesario incluir programas de apoyo a los cuidadores primarios.8

El apoyo familiar constituye el principal predictor del mantenimiento de las personas mayores
en su comunidad de residencia, y demora o evita el ingreso en instituciones. En pacientes
con demencia se ha demostrado especificamente que las caracteristicas del cuidador
(parentesco con el enfermo, edad, situacion laboral, convivientes, existencia de
sintomatologia ansiosa o depresiva y calidad de vida) son un predictor mucho mas
importante que la gravedad o la sintomatologia de la demencia.

Numerosos trabajos demuestran las repercusiones negativas que la prestacion de
cuidados puede tener en la salud. Aunque en todos estos trabajos las consecuencias mas
importantes se refieren al malestar psiquico y, especialmente, a la mayor frecuencia de
ansiedad y depresion, se han descrito repercusiones importantes en la salud fisica, un gran
aumento del aislamiento social y un empeoramiento de la situacion econdmica. Ademas,
parece que los cuidadores no frecuentan de manera especial nuestras consultas y que la
mayor parte de su enfermedad no es diagnosticada.

Se ha tratado de medir el impacto de cuidar mediante instrumentos no especificos
que analizan la calidad de vida o la presencia de sindromes psicopatolégicos, como
ansiedad o depresion. El intento de crear instrumentos de medicién mas directa ha llevado a
introducir el término «carga». La carga del cuidador depende de las repercusiones del hecho
de cuidar y de las estrategias de afrontamiento y apoyo con que se cuenta. Se ha
desarrollado una serie de escalas para medir objetivamente esa carga. De ellas, las mas
conocidas son el indice de Esfuerzo del Cuidador y la Escala de Sobrecarga del Cuidador.
Su utilidad radica en que permiten discriminar a las personas con un mayor riesgo 0 mas
necesidades y, asimismo, sirven como predictor de institucionalizacion. Aunque la calidad de
vida y la carga del cuidador estdn claramente relacionadas, la carga predice mejor la
institucionalizacion del paciente.

Se han descrito numerosos tipos de intervenciones con cuidadores de pacientes con
demencia con el fin de mejorar los cuidados al paciente y el autocuidado de los cuidadores.
Algunos estudios demuestran la eficacia de estas intervenciones. La medicién de la eficacia

en estos estudios se ha basado en el retraso de la institucionalizacion del paciente, la
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disminucién de la prevalencia de ansiedad y/o depresion entre los cuidadores y la reduccion
de la sobrecarga de los cuidadores. Sin embargo, en un metaanalisis reciente, aunque se
describen los efectos beneficiosos de las intervenciones psicosociales, no se apreciaba un
beneficio especifico en la sobrecarga de los cuidadores. Igualmente, una revision sobre este
tipo de intervenciones concluye que no se pueden establecer recomendaciones, dada la
insuficiente bibliografia existente. ALOIS es un programa educativo dirigido a los cuidadores
principales de pacientes con demencia. Se trata de una intervencion de educacién sanitaria
grupal realizada por profesionales de atencion primaria en los centros de salud. El programa
pretende no solo la adquisicion de una serie de conocimientos sobre la demencia, sino
también el intercambio de ideas entre los cuidadores y el aprendizaje de diversas
habilidades para el cuidado del paciente y el autocuidado. En el trabajo realizado, el
proposito ha sido evaluar el perfil y la «carga» de los cuidadores incluidos en el programa.
También intentar valorar la utilidad del programa, tanto desde el punto de vista subjetivo
(«utilidad percibida» por los cuidadores) como objetivo, por su posible influencia sobre la
«carga» de los cuidadores.

Es un estudio descriptivo, de intervencion no controlado, en el cual participaron los
cuidadores principales de pacientes con demencia. Intervenciones. Sesiones educativas
grupales impartidas por equipos multidisciplinarios integrados por médicos, enfermeras y
trabajadores sociales. Las mediciones realizadas fueron: Perfil del cuidador; medida de la
«carga» del cuidador antes y 3 meses después de la intervencién (Escala de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit); evaluaciéon del programa por los cuidadores. Resultados. Participaron en
el estudio 245sujetos. El perfil (n = 173) se correspondia con el de una mujer (83%) de 54,6
anos (rango, 26-83 anos), casada (82,5%), sin estudios o con estudios primarios (70,2%),
ama de casa (54,3%) e hija del paciente (58,5%). Mas del 60% recibia ayuda informal y
menos del 5% recibia ayuda formal. El 72,5% presentaba sobrecarga al inicio de la
intervencidn, la cual era mas elevada cuanto mayor era la edad del cuidador. No se
detectaron diferencias en relacién con el parentesco, el estado civil, o la actividad laboral del
cuidador. Los participantes valoraron muy positivamente el programa y destacaron la
posibilidad de compartir experiencias con otros cuidadores, asi como el aprendizaje de
conocimientos y habilidades para mejorar los cuidados. En 68 cuidadores se comparoé la
carga antes (54,76 + 15,16 puntos) y después de la intervencion (53,02 + 12,55), sin que la

diferencia fuera estadisticamente significativa. Por lo que se concluyé que existe una
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elevada sobrecarga entre los cuidadores que es mayor a medida que aumenta la edad. Los
cuidadores valoraron muy positivamente su participacion en el programa. La asistencia
al cuidador deberia integrarse en la atencién al paciente.®

Se realizd otro estudio con el objetivo de determinar la prevalencia del sindrome de
sobrecarga del cuidador primario del adulto mayor, y los factores asociados, en una muestra
de derechohabientes usuarios del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), Cardenas,
Tabasco. Fue un disefo transversal, analitico, realizado a los cuidadores primarios de
adultos mayores derechohabientes usuarios del IMSS, numero finito e indeterminado.

En unidades del IMSS durante Enero-Mayo de 2008. Se evaluaron variables
sociodemograficas, econdmicas, percepcion de la funcionalidad familiar, sindrome de
sobrecarga del cuidador. Instrumentos: Apgar Familiar, Escala de Zarit. El analisis se hizo
con estadistica descriptiva, razén de posibilidades (OR) con 95% de confianza (p<0,05).
Software: SPSSR version 10,0. Resultados: 100cuidadores, 69% femeninos, 31%
masculinos. Edad media 40,2 + 12,8 anos, minima 18, maxima 75. Prevalencia de sindrome
de sobrecarga 15 % cuidadores. Factores asociados: estado civil no unido, escolaridad baja,
disfuncion familiar, estado civil unido, escolaridad media-alta, familia funcional OR. Se
concluyd que la prevalencia del sindrome es baja, comparada con reportes similares,
mientras que los factores asociados concuerdan con lo reportado por otros autores. Se

requieren estudios mas amplios para mejores conclusiones. '
SINDROME DE INMOVILIDAD
DEFINICIONES:

-Movilidad. Capacidad de desplazamiento en el medio. La capacidad de movilizaciéon es un
indicador del nivel de salud del anciano y de su calidad de vida.

-Inmovilidad. Disminucién de la capacidad para desempenar actividades de la vida diaria por
deterioro de las funciones motoras.

-Deterioro funcional. Restriccion en la capacidad de realizacion de actividades esenciales
para la vida diaria (sin repercusion en otros sistemas).

-Sindrome de inmovilidad. Via comun de presentacién de enfermedad, generada por una
serie de cambios fisiopatolégicos en multiples sistemas condicionados por la inmovilidad y el

desuso acompanante. Es un cuadro clinico generalmente multifactorial, potencialmente
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reversible y prevenible. En todo sindrome de inmovilidad subyace un deterioro funcional,

pero no todo deterioro funcional aboca en un sindrome de inmovilidad.

EPIDEMIOLOGIA

Aproximadamente un 18% de las personas mayores de 65 afios presentan dificultades para
movilizarse sin ayuda. Asimismo, un 50% de los mayores de 75afos tienen problemas para
salir del domicilio. A nivel hospitalario, un 59% de los ancianos ingresados en unidades de
agudos inician dependencia en una nueva AVD (actividad de la vida diaria).De los ancianos
con inmovilidad aguda, entendida como la pérdida rapida de la independencia en la
movilidad durante un minimo de tres dias, el 33%muere en un plazo de tres meses y mas de
un 50% a los 12 meses. Teniendo en cuenta todo lo mencionado, ante cualquier deterioro
fisico inicial se hace necesaria una evaluacion completa y urgente para determinar las
causas, la posible reversibilidad y la prevencion o tratamiento de las complicaciones

asociadas, lo mas precozmente posible.

FISIOLOGIA DEL ENVEJECIMIENTO

Con el envejecimiento se produce una limitacion en las actividades desarrolladas de
forma fisiolégica por los sistemas del organismo y que pueden hacer al anciano mas
sensible a factores externos. Asi pues, estos cambios también se veran potenciados en el
anciano inmovilizado. A nivel del sistema cardiovascular disminuye el gasto cardiaco, la
fraccion de eyeccion y la distensibilidad del ventriculo izquierdo. Referente al sistema
respiratorio disminuye la capacidad vital y la presion deO2, ademas de alterarse el reflejo
tusigeno junto con la funcion ciliar. En el sistema musculoesquelético se observa
disminucién de la fuerza muscular, puede existir osteoporosis y marcha senil. Por ultimo, a
nivel del sistema nervioso cabe destacar la alteracidén del sistema propioceptivo y los reflejos

de correccion.

CAMBIOS FISIOPATOLOGICOS ASOCIADOS A LA ENFERMEDAD

Los sistemas mas afectados por la inmovilidad son el cardiovascular y el

musculoesquelético. En ellos y en el resto de sistemas se aprecian cambios que, a su vez,
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contribuyen a perpetuar el sindrome. Sistema cardiovascular: Los cambios fisiopatologicos
se observan al cabo de pocos dias en el caso de los ancianos. Existe alteracién del flujo
sanguineo que puede provocar tendencia sincopal y fatigabilidad, pérdida de fluidos con
aparicion de ortostatismo; intolerancia al ejercicio y riesgo de desarrollar complicaciones
tromboembdlicas: TVP (trombosis venosa profunda), tromboflebitis y TEP (tromboembolismo
pulmonar).

Sistema musculoesquelético: Disminuye la fuerza muscular hasta un 55% a las seis
semanas de inmovilizacién y de un 1-3% al dia, con una tasa de recuperacion de un 6% a la
semana. Se observa atrofia muscular de predominio en musculos flexores y en
(extremidades inferiores),disminuye la masa Osea predisponiendo a la aparicion de
osteoporosis por desuso y aparecen contracturas musculares y osificaciones heterotdpicas
de predominio en zonas proximales articulares. Las articulaciones mas afectadas por la
inmovilidad son el tobillo (desarrollo de pie equino) y cadera (flexo).Sistema respiratorio: Se
observa desaturacion y riesgo de aparicion de atelectasias y neumonias. Sistema nervioso:
Disminuye la coordinacion y aparece inestabilidad en bipedestacion. También puede existir
deprivacion sensorial, depresion y aislamiento social. Sistema digestivo: Disminuye el
apetito, puede existir reflujo gastroesofagico y estrefiimiento. Sistema genitourinario: Se
favorece la aparicion de calculos, incontinencia urinaria funcional e ITU (infeccion del tracto
urinario).Sistema endocrino: Puede haber hiperglucemia por resistencia a insulina. Piel:

Apariciéon de ulceras por presion.

FACTORES PREDISPONENTES

Existen multiples factores que favorecen la inmovilidad en el anciano que pueden dividirse

en intrinsecos (cambios relacionados con el envejecimiento y patologia de cada persona) y

extrinsecos. Tablas 1y 2.
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Tabla 1. Factores predisponentes
intrinsecos de inmovilidad

— Enfermedades musculoesqueléticas: osteoartrosis,
fractura de cadera, osteoporosis, aplastamientos
vertebrales, artritis, polimialgia reumatica, patologia
podologica, entre las mas frecuentes.

— Enfermedades neurologicas: ACV (accidente
cerebrovascular), enfermedad de Parkinson,
demencias en fase avanzada y depresion.

— Enfermedades cardiovasculares.
— Enfermedades pulmonares.

— Enfermedades endocrinas: DM (diabetes
mellitus), hipotiroidismo.

— Deéficit sensoriales.
— (Causas psicologicas: sindrome postcaida.

Fuente: Torres Haba R, Nieto de Haro MD. Tratado de geriatria para residentes. Capitulo 20. Inmovilidad.

Tabla 2. Factores predisponentes
extrinsecos de inmovilidad

— Factores yatrogénicos: prescripcion de reposo,
medidas de restriccion fisica, sobreproteccion,
farmacos (principalmente neurolépticos,
benzodiacepinas, antihipertensivos y diuréticos).

— Factores ambientales: hospitalizacion, barreras
arquitectonicas.

— Factores sociales: falta de apoyo social y
estimulo.

Fuente: Torres Haba R, Nieto de Haro MD. Tratado de geriatria para residentes. Capitulo 20. Inmovilidad.

31




EXPLORACION DE LA MOVILIDAD

Para explorar la movilidad del paciente, éste debe llevar su calzado y vestido habituales y
usar los dispositivos de ayuda que utilice habitualmente. La exploracion de la movilidad
comprende: Cambios posturales y transferencias. Se examinara la movilidad en la cama,
capacidad de girar e incorporarse a la posicion de sedestacidn y posteriormente, a

bipedestacion.

TRATAMIENTO Y MANEJO DE LA INMOVILIDAD

La situaciéon de inmovilizacion deberia ser incluida dentro del listado de problemas del
paciente geriatrico. Una vez valorada la situacion de inmovilidad del paciente se realizara un
plan de actuaciones que incluya:

-Tratamiento de la causa de la inmovilidad.

- Plan de rehabilitacion encaminado al tratamiento de la inmovilidad existente y a evitar su
progresion.

- Uso de ayudas y adaptaciones en el hogar.

- Prevencion de las complicaciones asociadas.

El objetivo sera recuperar la situacion basal previa, si la rehabilitacion total no es posible.

La determinacion del potencial de rehabilitacion (indicador prondstico de los resultados que
un paciente alcanzara dentro de un programa terapéutico)puede valorarse mediante la
escala de Barthel (IB).Asi, un marcador prondstico desfavorable es la dependencia en mas
de tres actividades de la vida diaria. Por el contrario, un IB mayor de 60 se relaciona con
mayor probabilidad de continuar en el propio domicilio a los seis meses. Antes de iniciar
cualquier tratamiento debe asegurarse un buen control del dolor, hidratacion y nutricion.

La aproximacion a la movilizacién debe realizarse de forma progresiva y debe tener como
objetivo minimo en todo paciente la consecucion de la sedestacion. El objetivo de la
rehabilitacion es restablecer la funcién tras la enfermedad o lesién, compensando la pérdida
funcional o realizando una adaptacion a la misma y la prevencion de las complicaciones
secundarias. La rehabilitacion geriatrica incluye:

1) Promocion de la salud, entendida como el mantenimiento de la unidad funcional cuerpo-

mente
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2) Rehabilitacion propiamente dicha que intentara prevenir la incapacidad tras la pérdida
funcional

3) Participacion comunitaria, de la familia y la sociedad para el cuidado del anciano

4) Desarrollo de actividades.

Los objetivos de la rehabilitacion en geriatria son aumentar el nivel de salud y
disminuir la morbi mortalidad y secuelas de la enfermedad. La prevencién de la incapacidad
en el anciano en riesgo y la atencion en casos de enfermedad cronica e incapacidad.

En términos generales se tratara de: aliviar el dolor, mejorar el control muscular, mantener la
movilidad articular, potenciar la musculatura de forma global, mejorar la capacidad
respiratoria, la circulacion general o periférica, coordinacion, estatica y actitudes

posturales."

ESCALAS DE VALORACION FUNCIONAL EN EL ANCIANO

La valoracion geriatrica y dentro de ésta la valoracién de la esfera funcional, permite disefiar
tratamientos integrales y planes de cuidados adaptados a las condiciones individuales de los
pacientes. Hoy en dia, se ha generalizado el uso de escalas con el objetivo de conocer la
situacion basal del paciente, determinar el impacto de la enfermedad actual, transmitir
informacion objetiva, poder monitorizar los cambios y en ultimo término, establecer
tratamientos especificos y valorar la respuesta a los mismos.
Por funcion se entiende la capacidad de ejecutar las acciones que componen nuestro
quehacer diario de manera autonoma, es decir, de la manera deseada a nivel individual y
social. El deterioro funcional es predictor de mala evolucion clinica y de mortalidad en
pacientes mayores, independientemente de su diagnostico. El objetivo de las escalas de
valoracién funcional es determinar la capacidad de una persona para realizar las actividades
de la vida diaria de forma independiente2. Las actividades de la vida diaria (AVD) se pueden
dividir en basicas, instrumentales y avanzadas. Las actividades basicas de la vida diaria
(ABVD) miden los niveles funcionales mas elementales (comer, usar el retrete, contener
esfinteres) y los inmediatamente superiores (asearse, vestirse, andar) que constituyen las
actividades esenciales para el autocuidado. Son actividades universales, se realizan en
todas las latitudes y no estan influidas ni por factores culturales ni por el sexo. Un aspecto
importante es que su deterioro se produce de manera ordenada e inversa a su adquisicion
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durante el desarrollo en la infancia. Se miden mediante la observacion directa siendo las
escalas mas utilizadas el indice de Katz (IK), el indice de Barthel (IB) y en nuestro pais la
Escala Funcional de la Cruz Roja (EFCR). Las actividades instrumentales de la vida diaria
(AIVD) miden aquellas funciones que permiten que una persona pueda ser independiente
dentro de la comunidad (capacidad para hacer la compra, la comida, realizar la limpieza
doméstica, el manejo de las finanzas...), es decir, actividades que permiten la relacion con el
entorno. Su principal limitacion es su dependencia de factores como el sexo, la cultura y
preferencias personales. Su medida suele basarse en el juicio y no en la observacién. Son
mas utiles que las ABVD para detectar los primeros grados de deterioro y en su evaluacion
se utiliza principalmente la Escala de Lawton y Brody (ELB). Dentro de las AIVD se incluyen
actividades avanzadas de la vida diaria (AAVD) que valoran funciones mas complejas como

la realizacién de actividades de ocio, religiosas, deportes, trabajos o el transporte. '

ESCALAS DE MEDICION DE ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA Y ACTIVIDADES
INSTRUMENTALES

INDICE DE KATZ

Creado en el afio 1958 por un equipo multidisciplinar dirigido por S. Katz y formado
por enfermeras, médicos, asistentes sociales, terapeutas ocupacionales vy fisioterapeutas del
The Benjamin Rose Hospital ( un hospital geriatrico y de enfermos crénicos de Cleveland,
Ohio) para delimitar la dependencia en fracturas de cadera; y publicado por primera vez un
afno después con el titulo de Index of Independence in Activities of Daily Living.

Aunque fue disenado como un indice de rehabilitacion, se ha empleado en la
valoracion de muchas enfermedades crénicas como el infarto cerebral o la artritis
reumatoide, tanto en pacientes institucionalizados como ambulatorios. Hoy en dia es la

escala mas utilizada a nivel geriatrico y paliativo."
CONCEPTOS

Independiente: Significa sin supervision, direccibn o ayuda personal activa, con las

excepciones que se indican mas abajo. Se basan en el estado actual y no en la capacidad
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de hacerlas. Se considera que un paciente que se niega a realizar una funcién no hace esa

funcion, aunque se le considere capaz.

Dependiente: Significa la dificultad o incapacidad que padece una persona y que la obliga a
solicitar ayuda o asistencia de un tercero, para poder realizar sus actividades de la vida

diaria.

NORMAS DE APLICACION Y PUNTUACION

Valora seis funciones basicas (bafio, vestido, uso de W.C, movilidad, continencia de
esfinteres y alimentacion) en términos de dependencia o independencia, agrupandolas
posteriormente en un solo indice resumen. El concepto de independencia en este indice es
distinto al de otras escalas. Se considera independiente a una persona que no precisa ayuda
o utiliza ayuda mecanica y dependiente a aquella que necesita ayuda de otra persona,
incluyendo la mera supervisiéon de la actividad. Si una persona no quiere realizar una
actividad o no la realiza se considera dependiente aunque pudiera hacerla en teoria. Se
basa en el estado actual de la persona y no en la capacidad de realizarlas. Inicialmente se
basaba en la observacién directa del paciente por el personal sanitario durante las dos
semanas previas a la evaluacion. Actualmente se acepta su medicion mediante el
interrogatorio directo del paciente o de sus cuidadores.Las funciones que valora tienen
caracter jerarquico, de tal forma que la capacidad de realizar una funcion implica la
capacidad de hacer otras de menor rango jerarquico. Esto confiere una serie de ventajas
como la sencillez en la realizacion evitando cuestionarios complejos, la comodidad para el
paciente y facilidad a la hora de comunicar informacién. En el indice de Katz la dependencia
sigue un orden establecido y la recuperacion de la independencia se hace de forma
ordenada e inversa (siguiendo la progresion funcional del desarrollo de un nifio). Asi, se
recupera primero la capacidad para comer y la continencia de esfinteres, luego la de
levantarse de la cama e ir al servicio y por ultimo la capacidad para vestirse y bafiarse. La
pérdida de capacidad de comer se asocia casi siempre a la incapacidad para las demas
actividades. Todo esto no se cumple en un 5% de los casos. El test lo pueden utilizar los
médicos, las enfermeras y el personal sanitario entrenado. También se puede utilizar en

encuestas telefénicas. Es un indice facil de realizar y consume poco tiempo.
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El indice de Katz se puede puntuar de dos formas. Una considerando los items
individualmente, de manera que se den 0 puntos cuando la actividad es realizada de forma
independiente y 1 punto si la actividad se realiza con ayuda o no se realiza. Otra manera de
puntuar es la descrita por los autores en la versidn original, considerando los items
agrupados para obtener grados A, B, C, etc, de independencia. Atendiendo al orden
jerarquico del indice de Katz, al comparar ambas puntuaciones, se observa que 0 puntos
equivale al grado A, 1 punto al grado B, 2 puntos al grado C, 3 puntos al grado D y asi
sucesivamente.

De una manera convencional se puede asumir la siguiente clasificacion:

“JGrados A-B 0 0 - 1 puntos = ausencia de incapacidad o incapacidad leve.

JGrados C-D o 2 - 3 puntos = incapacidad moderada.

[JGrados E-G 0 4 - 6 puntos = incapacidad severa.

VALIDEZ Y REPRODUCIBILIDAD

Es un indice con buena consistencia interna y validez. Su concordancia con otros test
de AVD (actividades de la vida diaria) basica es alta. Ademas es un buen predictor de
mortalidad a corto y largo plazo, predice de forma correcta la necesidad de
institucionalizacion y el tiempo de estancia en pacientes hospitalizados asi como la eficacia
de los tratamientos. Por ultimo, es un predictor eficaz de expectativa de vida activa (a mayor
puntuacion menor expectativa de vida activa). Sin embargo es poco sensible antes cambios
pequefios de la capacidad funcional. Algunos autores han utilizado el indice de Katz para
validar sus propias escalas. El indice de Katz esta validado en varios idiomas, paises,
entornos culturales y niveles socioecondmicos. Buena reproducibilidad tanto intra
observador (con coeficientes de correlacion entre 0.73 y 0.98) como inter observador con

una concordancia proxima al 80%,siendo mayor en los pacientes menos deteriorados.

LIMITACIONES

Las limitaciones principales del indice de Katz son en aquellas tareas dependientes
en gran medida de las extremidades superiores y su escasa sensibilidad al cambio.
En general es muy eficaz en pacientes con altos grados de dependencia pero su

eficacia disminuye en pacientes mas sanos en los que se subestima la necesidad de ayuda.
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Este problema se ha intentado paliar realizando modificaciones sobre la escala inicial,
suprimiendo algunas AVD basicas (continencia o ir al servicio) y sustituyéndolas por
actividades instrumentales (como ir de compras o utilizacion del transporte).

Ademas la capacidad funcional valorada por el indice es independiente de la severidad de

las enfermedades que sufre el paciente y del dolor percibido en su realizacion.
UTILIDAD ACTUAL

- Describir el nivel funcional de pacientes y poblaciones.

- Predecir la necesidad de rehabilitacion.

- Comparar el resultado de diversas intervenciones.

- Seguir la evolucién de los pacientes.

- Seguir la evolucién del tratamiento.

- Con fines docentes.

- Predice la necesidad de institucionalizacion , el tiempo de estancia hospitalaria y

la mortalidad de pacientes agudos.

- Forma parte de la evaluacién interdisciplinar en unidades de geriatria. En
rehabilitacion es util en el establecimiento de la situacion basal y la monitorizacion del
curso clinico.

- Predice el coste de un paciente en una residencia de ancianos.

- Se ha usado en estudios poblacionales masivos de pacientes institucionalizados.

- En pacientes ambulatorios tiene valor limitado por el efecto techo, generalmente

menos de un 15% de los pacientes tendran alguna dependencia con este indice.™

ESCALA DE LAWTON Y BRODY PARA LASACTIVIDADES INSTRUMENTALES DE LA
VIDADIARIA (AIVD)

Mide capacidad y tienen un buen coeficiente de reproductibilidad (0,94)

Este indice se pude evaluar en base a la observacion del paciente por parte del
personal sanitario, durante su estadia en un centro de salud y actualmente se acepta la
realizacién, mediante la interrogacion directa con el paciente, cuidadores o un miembro de la
familia. La valoracién de las funciones sigue un orden jerarquico y légico, de tal forma que la

capacidad de realizar una funcién implica la capacidad de hacer otras de menor rango
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jerarquico. Esto confiere una serie de ventajas, como la sencillez en la realizacién del indice,
evitando cuestionarios complejos e incomprensibles para el paciente, favorece la

comunicacion con el personal y la mantencién de un ambiente coémodo.™

DESCRIPCION

- Escala que permite valorar la capacidad de la persona para realizar las actividades
instrumentales necesarias para vivir de manera independiente en la comunidad (hacer la
comprar, preparar la comida, manejar dinero, usar el teléfono, tomar medicamentos, etc.).
Evalua actividades mas elaboradas y que, por tanto, se pierden antes que las actividades
basicas de la vida diaria.

» Desarrollo: Para evaluar correctamente los items de estas escalas resulta importante
diferenciar si el paciente podria llevar a cabo, previamente, esa actividad. Esta escala da
mucha importancia a las tareas domésticas, por lo que en nuestro entorno los hombres
suelen obtener menor puntuacién. La disponibilidad de electrodomésticos y otros utensilios
pueden influir también en la puntuacion.

* Tiempo estimado de administracion: 5-10 minutos.

INDICACION

Valoracion de las Actividades Instrumentadas de la Vida Diaria. Cuando el indice de Barthel

puntue 100 o so6lo haya dependencia en continencia urinaria y fecal.

ADMINISTRACION

Heteroadministrada. Preguntando al paciente o a su cuidador.

INTERPRETACION
MUJERES:

- Dependencia total: 0-1
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- Dependencia grave: 2-3
- Dependencia moderada: 4-5
- Dependencia leve: 6-7

- Autébnoma: 8
HOMBRES:

- Dependencia total: 0

- Dependencia grave: 1

- Dependencia moderada: 2-3
- Dependencia Leve: 4

- Auténomo: 5

Dependencia en alguna de las actividades instrumentales nos indica riesgo de
deterioro. No resulta adecuada para evaluar respuesta al tratamiento o cambios funcionales

a lo largo del tiempo.

REEVALUACION
Con caracter anual cuando el indice de Barthel puntie 100 o sélo haya dependencia en

continencia urinaria y fecal.
ACTIVIDADES BASICAS DE LA VIDA DIARIA DE BARTHEL
DESCRIPCION

 Escala que permite valorar la autonomia de la persona para realizar las actividades basicas
e imprescindibles de la vida diaria tales como comer, lavarse, vestirse, arreglarse,
trasladarse del sillén o silla de ruedas a la cama, subir y bajar escaleras, etc.
 Caracteristicas de recogida: Puede realizarse autoadministrado, por observacion directa,
preguntando al paciente o a su cuidador.

 Tiempo estimado de administracion: 5 minutos.
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Tabla 3. Actividades basicas de la vida diaria de Barthel

ALIMENTACION
10 Independiente Come solo en un tiempo razonable. Es capaz de poder
utilizar cubiertos si lo nacesita, de cortar el alimento, usar
sal, extender mantequilla, etc.
5 Necesita ayuda Necesita ayuda para alguna de las actividades previas.
0 Dependienta MNecesita ser alimentado.
BANO
5 Independiente Es capaz de banarse o ducharse, incluyendo salir o entrar
de la banera y secarse.
0 Dependiente Necesita alguna ayuda.
VESTIRSE
10 Independiente Es capaz de ponerse, quitarse y colgar la ropa, atarse los
cordones, abrocharse botones o utilizar cremalleras (o bra-
guero o corsé). Se excluye la utilizacion de sujetador.
5 Necesita ayuda Necesita ayuda para al menos la mitad del trabajo de estas
actividades. Debe de hacerlo en un iempo razonable.
0 Dependiente
ARREGLARSE
5 Independiente Es capaz de lavarse las manos y cara, peinarse, maquillar-
se, limpiarse los dientes y afeitarse.
0 Dependiente Necesita alguna ayuda.
DEPOSICIONES
10 Continenta Es capaz de controlar deposiciones. Es capaz de colocarse
un supositorio o un enema
5 Incontinencia Tiene incontinencia ocasional o requiere ayuda para suposi-
ocasional torio 0 enema.
0 Incontinente

Fuente: Baztan JJ, Perez del Molino, Alarcon J et al. Indice de Barthel: instrumento valido para la valoracién funcional de pacientes con

enfermedad cerebrovascular. Rev Esp Geriatr Gerontol, 1993; 28: 32-40.

Tabla 4. Actividades basicas de la vida diaria de Barthel
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10 Continente Es capaz de controlar miccion dia y noche. Es capaz de
cuidar la sonda y cambiar la bolsa de orina
5 Incontinencia Tiena incontinencia ocasional o no le da fiempo a Begar
ocasional al bano o necesita ayuda ocasional para cusdar la sonda
urafral.
0 inconfinente
RETRETE
10 Independienta Es capaz de bajarsa y subirse la ropa, de no mancharla,
sentarse y levantarse de la taza, de usar papel higiénico.
5i ko requigre puede apoyarse sobre una barra. Si requiers
cufia, debe ser capaz de colocarla, vaciarla y limpiarla.
5 Necesita ayuda MNecasita ayuda para guardar el equilibrio, en ¢l manejo de
la ropa o en la utilizacion del papel higiénico.
0 Dependiente
TRASLADARSE desde la cama al sillén o a la silla de ruedas
15 independiente Es capaz de realizar con seguridad, el fraslado del sllan a
la cama, tanto con andador o silla de ruedas Jevantando
reposapiés, cerrando la sila-, consagur sentarse o tumbar-
5@ en la cama, e ipuamente volver de la cama &l silldn.
10 Minima ayuda MNecesita ayuda minima para algin paso de esta actividad o
ser supervisado fisica o verbalmente en bos distintos pasos
5 Gran ayuda Mecasita gran ayuda para levantarse de la cama o para
frasladarse & sillon. Puede permanecer sentado sin ayuda.
0 Dependiente
DEAMBULAR
15 independiente Puede caminar 45 mefros sin ayuda o supendsion, esponta-
neamente o con muletas (no andador). Si utliza protesis es
capaz de ponérsela y quitarsala solo.
10 Mecesita ayuda Mecesita ayuda 0 supervision para caminar 45 metros.
[eambula con andador.
5 En silla de ruedas | Puede empujar la silla 45 metros y mansjarla con softura
(doblar esquinas, girar, maniobrarla por la casa, etc.)
i} Dependiente Camina menos de 45 mafros. Si utiliza silla de ruedas debe
Ser empljada por ofra persona.
SUBIR ¥ BAJAR ESCALERAS
10 independienta Es capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supendsion.
Puede usar bastones o muletas o apoyarse en la barandilla.
5 Necesita ayuda MNecesita ayuda fisica o verbal.
0 Dependiente

Fuente: Baztan JJ, Perez del Molino, Alarcon J et al. Indice de Barthel: instrumento valido para la valoracion funcional de pacientes con

enfermedad cerebrovascular. Rev Esp Geriatr Gerontol, 1993; 28: 32-40.

VALORACION

La escala se debe realizar para valorar dos situaciones:

* La situacion actual del paciente.

* La situacion basal, es decir la situacion previa al proceso que motiva una consulta cuando
se realiza durante un ingreso o un proceso agudo.

» La valoracion se realiza segun la puntuacién de una escala de 0 a 100 (dependencia
absoluta e independencia, respectivamente) siendo 90 la puntuacion maxima si va en silla

de ruedas. Los diferentes tramos de puntuacion son interpretados luego con una valoracion
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cualitativa. Han sido propuesta diferentes interpretaciones para una misma puntuacion. Por
ejemplo un resultado de 70 puede ser interpretado como una dependencia leve o0 moderada
segun diferentes publicaciones. Por ello es muy importante que el resultado sea registrado
en valores absolutos y no en una escala cualitativa.

» Es también de gran utilidad el registro de las puntuaciones parciales de cada actividad,

para conocer las deficiencias especificas de cada persona.

Estratificacion
Diraya’ Proceso APP™
Puntuacion Dependencia Puntuacion Dependencia
0-20 Total < 20 (0-15) Total
2560 Severa 20-35 Grave
6590 Moderada 40-55 Moderada
95 Leve =60 (60-95) Leve
100 Independencia 100 Independencia 17

iINDICE DE ESFUERZO DEL CUIDADOR

DESCRIPCION

« El indice del Esfuerzo del Cuidador (IEC) (Caregiver Burden Scale), es un instrumento que
mide la carga de trabajo percibida y el esfuerzo que supone el abordaje de los cuidados por
los cuidadores familiares. Ha sido validado, recientemente, en la poblacion espanola.

* Instrucciones para el profesional: Voy a leer una lista de cosas que han sido problematicas
para otras personas al atender a pacientes que han regresado a casa tras una estancia en el
hospital ¢ Puede decirme si alguna de ellas se puede aplicar a su caso? (aporte ejemplos).

» Caracteristicas de recogida: Esta compuesto por 13 preguntas dicotdmicas (2 unicas
posibilidades de respuesta si 0 no) heteroadministradas durante el transcurso de una
entrevista clinica, y cada respuesta verdadera puntua 1.

* Poblacién diana: Poblacion cuidadora de personas dependientes en general.
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Tabla 5. indice de esfuerzo del cuidador

1. Tiene trastornos de sueno (Ej. porque el paciente se acuesta y se levanta o pasea por la casa de
noche)

2. Esuninconveniente (Ej. porgue la ayuda consume mucho tiempo o se tarda mucho en
proporcionar).

3. Representa un esfuerzo fisico (Ej. hay que sentarlo, levantarlo de una silla).

4. Supone una restriccion (E]. porque ayudar limita el tiempo libre o no puede hacer visitas).

5. Ha habido modificaciones en la familia (Ej. porque la ayuda ha roto la rutina o no hay intimidad)

6. Ha habido cambios en los planes personales (E|. se tuvo que rechazar un trabajo o no se pudo ir
de vacaciones)

7. Ha habido otras exigencias de mi tiempo (Ej. por parte de otros miembros de la familia)

8. Ha habido cambios emocionales (Ej. causa de fuertes discusiones)

9. Algunos comportamientos son molestos (Ej. la incontinencia, al paciente le cuesta recordar las
cosas, el paciente acusa a los demas de quitarle las cosas)

10. Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto comparado con antes (Ej. es un
persona diferente de antes).

11. Ha habido modificaciones en el trabajo (Ej. a causa de la necesidad de reservarse tiempo para la
ayuda)

12. Es una carga economica

13. Nos ha desbordado totalmente (Ej. por la preocupacion acerca de persona cuidada o
preocupaciones sobre como continuar el tratamiento).

Fuente: Lopez Alonso SR y Moral Serrano MS. Validacion del Indice de Esfuerzo del Cuidado en la poblacion espafiola. Enferm Comun

2005; 1 (1).

VALORACION

* La puntuacion total presenta un rango entre 0 y 13 puntos y una puntuacion total de 7

0 mas sugiere un nivel elevado de esfuerzo.®

ESCALA DE TINETTI PARA EL EQUILIBRIO Y LA MARCHA

El tiempo aproximado de aplicacion de esta prueba es de 8 a 10 minutos. El

entrevistador camina detras del paciente y le solicita que responda a las preguntas
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relacionadas a la marcha. Para contestar lo relacionado con el equilibrio, el entrevistador
permanece de pie junto al paciente (enfrente y a la derecha).

La puntuacion se totaliza cuando el paciente se encuentra sentado.

INTERPRETACION

A mayor puntuacion mejor funcionamiento. La maxima puntuacion para la marcha es
12, para el equilibrio es 16. La suma de ambas puntuaciones proporciona el riesgo de
caidas.
A mayor puntuacion=menor riesgo
Menos de 19 = riesgo alto de caidas

De 19 a 24 = riesgo de caidas
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Tabla 6. Escala de Tinetti para el equilibrio

ESCALA DE TINETTI PARA EL EQUILIBRIO:
Con el paciente sentado en una silla dura sin brazos.

1. Equilibrio sentado

Se recuesta o resbala de la silla

Estable y sequro

2. Se |levanta

Incapaz sin ayuda

Capaz pero usa los brazos

Capaz sin usar los brazos

3. Intenta levantarse

Incapaz sin ayuda

Capaz pero requiere mas de un intento

Capaz de un solo intento

4. Equilibrio inmediato de
pie (15 seqg)

Inestable (vacila, se balancea)

Estable con bastén o se agarra

Estable sin apoyo

5.Equilibrio de pie

Inestable

Estable con bastén o abre los pies

Estable sin apoyo vy talones cerrados

6. Tocado (de pie, se le
empuja levemente por el

Comienza a caer

Vacila se agarra

esternon 3 veces) Estable
7.0jos cerrados (de pie) Inestable
Estable

8. Giro de 360 °

Pasos discontinuos

Pasos continuos

Inestable

Estable

9. Sentandose

Inseguro, mide mal la distancia y cae en la silla

Usa las manos

Seguro

= (D= (D= (D=2 |DM | =D =2 (DR =DM 2D M = (D=2

PUNTUACION TOTAL DEL EQUILIBRIO (max. 16 puntos).

Fuente: Vega Elguézabal JF et al. La escala de Tinetti igual o menor a 24 puntos es un factor asociado a caidas en pacientes geriatricos.

Revista AVANCES 2010; 7 (21): 31-40.
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Tabla 7.

ESCALA DE TINETTI PARA LA MARCHA:
Con el paciente caminando a su paso usual y con la ayuda habitual (bastén o

andador).

1. Inicio de la marcha Cualquier vacilacién o varios | 0
intentos por empezar
Sin vacilacion 1

2. Longitud y altura del paso A) Balanceo del pie derecho
No sobrepasa el pie izquierdo | 0

Sobrepasa el pie izquierdo i
No se levanta completamente | 0
del piso
Se levanta completamente | 1
del piso

B) Balanceo del pie izquierdo

No sobrepasa el pie derecha | 0
Sobrepasa el pie derecho 1
No se levanta completamente | 0
del piso
Se levanta completamente | 1
del piso

3. Simetria del paso Longitud del paso derecho |0
desigual al izquierdo
Pasos derechos e izquierdos | 1
iguales

4 Continuidad de los pasos Discontinuidad de los pasos
Continuidad de los pasos

5. Pasos Desviacién marcada
Desviacibn moderada o usa
ayuda

En linea recta sin ayuda

6. Tronco Marcado balanceo o0 usa
ayuda

Sin balanceo pero flexiona 1
rodillas o la espalda o abre
los brazos

Sin balanceo, sin flexion, sin | 2
ayuda

T- Posicion al caminar Talones separados
Talones casi se tocan al |1
caminar

- - |

=1 %]

PUNTUACION TOTAL DE LA MARCHA (méax. 12).

PUNTUACION TOTAL GENERAL (max. 28). 19

Fuente: Vega Elguézabal JF et al. La escala de Tinetti igual o menor a 24 puntos es un factor asociado a caidas en pacientes geriatricos.

Revista AVANCES 2010; 7 (21): 31-40.
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ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR - TEST DE ZARIT

INDICACION
Medir el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores de ancianos. Valora la presencia

de colapso del cuidador.

APLICACION

Consta de 22 preguntas sobre problemas fisicos, psicologicos, sociales y econémicos que
experimenta el cuidador por su funcién de cuidar, es una escala con preguntas tipo likert con
cuatro opciones de respuesta que van del 1 (nunca) al 5 (casi siempre).

INTERPRETACION

El puntaje va de:

22-46 puntos = sin colapso

47-55 = colapso leve
56-110 = colapso moderado-severo.
REEVALUACION

Cuando la situacion del paciente cambie o se sospeche aparicidn de sobrecarga en el

cuidador. De forma genérica de caracter anual.

PROPIEDADES PSICOMETRICAS

Se ha estudiado la validez de concepto y la validez de constructo. La consistencia interna de

la escala es de 0.91 y la fiabilidad test- retest es de 0.86. %
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El incremento en la esperanza de vida actualmente, ha producido que exista un mayor
numero de adultos mayores y con ello se ha incrementado la presencia de enfermedades
cronico degenerativas, de las cuales la mayoria pueden llegar a ser incapacitantes o
disminuir la funcionalidad de los pacientes, llegando incluso hasta el sindrome de
inmovilidad. El programa de AMED incluye a pacientes que ya no son capaces de
movilizarse facilmente para acudir a sus consultas médicas a su UMF, es decir pacientes
que si bien, la mayoria no cumplen con criterios diagndsticos para sindrome de inmovilidad,
si presentan cierto deterioro funcional, y la mayoria requiere del apoyo de un cuidador
primario, quien, dependiendo de diversos factores, puede llegar a presentar en algun
momento colapso del cuidador.

Con base en lo anterior, planteamos la siguiente PREGUNTA DE INVESTIGACION:

¢El deterioro de la funcionalidad de los pacientes pertenecientes al programa de

AMED de la UMF N.21 esta asociado con el colapso de su cuidador primario?

OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

Determinar la asociacién entre el grado de deterioro de la funcionalidad de los pacientes del

programa de AMED de la UMF 21 y el colapso de su cuidador primario
OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1. Determinar las caracteristicas clinicas y sociodemograficas de los pacientes

pertenecientes al programa de AMED de la UMF 21.

2. Determinar las caracteristicas clinicas y sociodemograficas de los cuidadores primarios de
los pacientes pertenecientes al programa de AMED de la UMF 21.
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3. Determinar la dependencia funcional de las actividades de la vida diaria basicas de los

pacientes pertenecientes al programa de AMED de la UMF 21.

4. Determinar la dependencia funcional de las actividades instrumentales de la vida diaria

de los pacientes pertenecientes al programa de AMED de la UMF 21.

5. Determinar la asociacion de colapso del cuidador en la poblacion de estudio.

JUSTIFICACION

El proceso de envejecimiento se caracteriza por favorecer la presencia de enfermedades
cronicas y degenerativas que son causa de discapacidad. México no es la excepcion, segun
CONAPO (Consejo Nacional de Poblacién y Vivienda) menciona que en el 2000 vivian en
Meéxico, 6.9 millones de personas mayores de 60 afnos, lo que equivale a una proporcién del
7%; ademas, segun sus estimaciones, la discapacidad se incrementa con la edad
presentandose alrededor de un 5% en los adultos de 60a 64 afios y alcanzando mas de un
15% en los mayores de70 anos. En cuanto al tipo de discapacidad mas frecuente en los
adultos mayores, se encuentra la discapacidad motriz que afecta en un 56% a los hombres y
en un 62% a las mujeres; seguidas de la discapacidad visual en un 33 y 32%
respectivamente
y la auditiva en un 27 y 19% respectivamente 3. Entre las principales causas de discapacidad
motriz, esta la osteoartrosis, la cual se presenta en el 85% de los mayores de 75 anos.
Cuando el paciente desarrolla sus actividades de la vida diaria y mantiene su autonomia no
hay problemas familiares, éstos se dan cuando existe deterioro funcional. En México, al ser
la familia la unidad basica de convivencia, puede constituir una fuente de apoyo y carifio o
ejercer una influencia destructora y opresora para la salud del adulto mayor; y ademas es
fundamental para la obtencién de buenos resultados en los tratamientos de rehabilitacion.
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Investigaciones muestran que atender a un miembro discapacitado en la familia demanda
apoyo fisico, emocional y financiero por parte de los cuidadores. El cuidador principal, es
toda persona que asume la responsabilidad del cuidado, siendo en la mayoria de los casos
una mujer mayor entre 50 y 60 afos, suelen ser las hijas o las esposas, con un bajo nivel
educativo y generalmente dedicadas a las labores del hogar; dentro de su responsabilidad
esta el realizar actividades que en ocasiones no son agradables y que afectan su salud fisica
y mental, alterando roles familiares, su actividad laboral, su tiempo libre y sus relaciones
sociales. El término ampliamente utilizado para referirse a dichos efectos sobre el cuidador
es «colapso» o «sobrecarga» 5 El colapso del cuidador se ha estudiado en enfermedades
como la demencia, la enfermedad vascular cerebral, la enfermedad de Parkinson, la artritis
reumatoide y el sindrome de inmovilidad *> ® " 8°. Se han realizado estudios sobre colapso
del cuidador en el IMSS . Sin embargo no se ha evaluado el grado de dependencia o
independencia que presentan los pacientes pertenecientes al servicio de AMED de la UMF

N. 21 y su asociacion con presencia de colapso de sus cuidadores primarios.

HIPOTESIS

El mayor grado de deterioro de la funcionalidad de los pacientes del programa AMED de la

UMF 21 esta asociado a una mayor frecuencia de colapso del cuidador primario.
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MATERIAL Y METODOS

Se tratd de un estudio transversal, observacional analitico, descriptivo. Se realizé en el
segundo semestre del 2014. De los 60 pacientes pertenecientes al grupo de AMED de la
Unidad de Medicina Familiar N.21 y a sus cuidadores primarios, se estudié a 40 pacientes y
a sus cuidadores primarios, a quienes se les aplicO un cuestionario sociodemografico
personal que incluia: ficha de identificacion, edad, género, escolaridad, ocupacion, estado
civil, numero de hijos, horas de trabajo al dia, si es jubilado o pensionado, si recibe ayuda
econdmica, ingreso promedio mensual, vivienda, parentesco con el enfermo, tipo de familia,
tiempo de cuidado en horas al dia, apoyo familiar y se les aplico la escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit para valorar la presencia de sobrecarga del cuidador primario; y otro
cuestionario sociodemografico sobre su familiar perteneciente al grupo de AMED, que incluia
: ficha de identificacion, edad, género, escolaridad , ocupacion previa, estado civil, tipo de
familia, vivienda, si es pensionado o jubilado, dependencia econdmica y tiempo de evolucién
de la enfermedad. Se evalu6 a los pacientes mediante la escala de Katz para valorar la
independencia funcional de las actividades de la vida diaria basicas y la escala de Lawton y
Brody para valorar las actividades instrumentales de la vida diaria. Todo lo anterior con
previa autorizacion mediante consentimiento informado. Se clasificd a los pacientes por
grado de dependencia funcional de acuerdo a la escala de Lawton y Brody, y a los
cuidadores primarios de acuerdo a la escala de colapso del cuidador de Zarit.

El analisis se realizO mediante estadistica descriptiva con medidas de tendencia central
como promedios, valores maximos y minimos para variables cuantitativas y frecuencias para
variables cualitativas. Para valorar la asociacion entre el colapso del cuidador y la

dependencia funcional se utilizdé razéon de momios con paquete SPSS y EPITOOLS.

DEFINICION DEL UNIVERSO DE TRABAJO

Pacientes pertenecientes al programa de AMED de la UMF 21, que comprende una
poblacién de 60 pacientes con diversas patologias, siendo las mas frecuentes secuelas de
EVC, Neumopatias dependientes de oxigeno domiciliario, Alzheimer y Patologias
oncoldgicas. Esta poblacion es variable a través del tiempo debido a que se van ingresando
pacientes al programa mensualmente y también existen bajas debidas basicamente a
defuncién del paciente, cambio de domicilio o envio para ser incluidos en el grupo de ADEC
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del HGZ 30 Iztacalco. Se realizd el presente estudio en la Unidad de Medicina Familiar N.

21, en el periodo comprendido de julio a diciembre de 2014.

ESQUEMA DEL DISENO DE ESTUDIO

Dependencia funcional de Colapso del cuidador
> primario

pacientes de AMED

CRITERIOS DE SELECCION

CRITERIOS DE INCLUSION

e Pacientes pertenecientes al programa de AMED de la UMF 21 asi como sus

cuidadores primarios, que acepten participar en el estudio

CRITERIOS DE EXCLUSION

e Pacientes y cuidadores primarios que tengan dificultad o limitacion fisica o mental

para llenar el cuestionario.

CRITERIOS DE ELIMINACION

e Pacientes que no contesten por completo los cuestionarios.
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ESTRATEGIA DE MUESTREO

Para seleccionar la muestra se solicitdo en el servicio de AMED la poblacién total registrada

de pacientes, la cual fue de 60.

CALCULO DE TAMANO DE MUESTRA

Férmula: Se utilizé la férmula de proporciones para una poblacion finita de la siguiente

manera:
L N@'®W@
d*(N - 1) + Z*(p)(q)
(60) (3.8416)(0.55) (0.45)
o = 37.02
(0.01)(59)+ (3.8416)(0.55) (0.45)
Donde:

n =Tamano de la muestra que se requiere.
N= tamafio de la poblacién (60 pacientes).
p = prevalencia estimada de colapso del cuidador primario (0.55)

q = diferencia de p para 1 (1- 0.55= 0.45)

Z =Valor obtenido mediante niveles de confianza. Area bajo la curva de lo normal para un

nivel de confiabilidad de 95% = 1.96.

d = Limite aceptable de error muestral de 0.1
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Se calculé una muestra con un poder de 0.80. Se obtuvo como resultado una muestra de 37

pacientes necesarios para este estudio.

DEFINICION DE VARIABLES Y UNIDADES DE MEDICION

* Variable independiente: Dependencia funcional del paciente

* Variable dependiente: Colapso del cuidador primario

* Variables sociodemograficas:
- Edad

- Género

- Escolaridad

- Estado civil

- Ocupacion

- Tipo de familia

- Dependencia econdmica

- Parentesco

- Enfermedad cronica

- Tiempo de evolucion de la enfermedad

OPERACIONALIZACION DE VARIABLES
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VARIABLE DEFINICION DEFINICION CUANTITATIVA ORDINAL INDICADOR
CONCEPTUAL | OPERACIONAL | CUALITATIVA NOMINAL

Edad Tiempo que ha | Afios cumplidos | Cuantitativa Discreta Afos cumplidos
vivido una | que refiere el (la)
persona o ser vivo | paciente 'y  su
contando desde | cuidador primario
su nacimiento | en el cuestionario
hasta el momento
actual

Género Conceptos Sexualidad que | Cualitativa Nominal 1. Femenino
sociales de las | refiere el (1a) 2. Masculino
funciones, paciente 'y su
comportamientos, | cuidador primario
actividades y | en el cuestionario
atributos que
cada sociedad
considera
apropiados para
los hombres vy las
mujeres

Escolaridad Periodo de tiempo | Nivel escolar | Cualitativa Ordinal 1. Primaria
que dura la | referido por el (la) 2. Primaria completa
estancia de wun | paciente y su 3. Secundaria
nifo o joven en | cuidador primario 4. Secundaria incompleta

una escuela para
estudiar y recibir
la ensefianza
adecuada

en el cuestionario

5. Carrera técnica o vocacional
6. Carrera técnica o vocacional
incompleta

7. Preparatoria

8. Preparatoria incompleta

9. Licenciatura

10. Licenciatura incompleta
11. Posgrado

12. Analfabeta

13. Otro
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Estado civil El apartado que | Cualitativa Nominal 1. Casado
Condicién de una | registre el (la) 2. Divorciado
persona segun el paciente y cuidador 3. Soltero
registro civil en primario en el 4, Uniodn libre
funcién de si tiene | cuestionario 5. Viudo
0 No parejay su
situacién legal
respecto a esto.

Ocupacién Actividad Trabajo que | Cualitativa Nominal 1. Campesino
econodmica, a | desempeiia el 2. Obrero
cambio de un | cuidador primario 3. Comerciante
sueldo, salario u | referido en el 4. Empleado
otro tipo de pago | cuestionario 5. Ninguna
en dinero o en 6. Otra
especie

Tipo de | Criterio de | Se establecerd | Cualitativa Nominal 1. Nuclear
parentesco y el | mediante el 2. Monoparental

familia vivir  bajo  un | conocimiento de 3. Extensa
mismo techo | los integrantes de 4. Extensa compuesta
segun su | la familia de el (la) 5. Otro
composicion paciente vy el

cuidador primario
referidos en el
cuestionario

Dependencia | Patrones de | Se establecera | Cualitativa Nominal 1.Si
ingresos de un | mediante el 2. No

economica individuo que no | conocimiento de
son debidos a la | un aporte

remuneracion por
algin trabajo
realizado

econdmico recibido
por el (la) paciente
y su cuidador
primario de
acuerdo al
cuestionario
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Parentesco Vinculo que une a | Vinculo que | Cualitativa Nominal 1. Esposa
las personas que | refieran el (la) 2. Esposo
descienden unas | paciente 'y su 3. Hija
de otras o que | cuidador primario 4. Hijo
tienen un | en el cuestionario. 5. Nieto
ascendiente 6. Nieta
comun, esto es, 7. Hermano
que se hayan 8. Hermana
unidas por 9. Yerno
consanguinidad. O 10. Nuera
la relacidn o unién 11. Otro
de varias personas
por virtud de la
naturaleza o la ley
Enfermedad Enfermedades de | Enfermedad  que | Cualitativa Nominal 1. EVC
larga duracion, | refiera el (1a) 2. Neumopatia
cronica cuyo fin o | paciente en el 3. Cardiopatia
curacion no puede | cuestionario 4. Cancer
preverse 5. Diabetes Mellitus tipo 2
claramente o no 6. Hipertension arterial
ocurrird  nunca. 7. Alzheimer
Por término 8. Sindrome de inmovilidad
medio, toda 9. Otro
enfermedad que
tenga una
duracién mayor a
seis meses puede
considerarse
como crénica
Tiempo de | Tiempo qgue | Nimero de meses | Cuantitativa Discreta 1. Menos de un afio
transcurre desde | o afios referidos 2. De1ab5afos
evolucion de | la fecha del | por el paciente 3. De 6 a 10 afios
diagnéstico o el | desde su 4. De 11 a 15 afios
la comienzo de | diagnéstico o inicio 5. De 16 a 20 afios
tratamiento de | de tratamiento 6. Mas de 20 aios
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enfermedad

una enfermedad
hasta el momento
actual

referidos en el
cuestionario

Dependencia | Se considera al Se estimard el | Cualitativa Nominal 1. Dependencia total
paciente grado de 2. Dependencia severa
funcional del | dependiente dependencia de 3. Dependencia moderada
cuando necesita acuerdo a los 4. Dependencia leve
paciente ayuda para resultados de la 5. Autonomia
realizar una o mas | escala de Lawton vy
actividades Brody aplicada al
basicas de lavida | paciente
diaria
Colapso del | Desgaste fisico, | Se determinard | Cualitativa Nominal 1. Sin colapso
emocional y | mediante los 2. Colapso leve
cuidador econdmico en los | resultados 3. Colapso moderado - severo
cuidadores, obtenidos en la
primario ademas de verse | escala de  Zarit

afectada su
actividad laboral,
tiempo libre vy
relaciones
sociales.

aplicada al
cuidador primario
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DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

Una vez que se aprobo el protocolo de estudio, se hizo la eleccion de los pacientes y los
cuidadores primarios que cumplieran los criterios de inclusion. Se estudiaron 40 pacientes
quienes firmaron un consentimiento informado. Posteriormente se les aplicd un cuestionario
sociodemografico, tanto al paciente como al cuidador primario. Ademas al cuidador primario
se le aplico la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit para valorar la presencia de colapso
del cuidador. Se evalu6 a los pacientes mediante la escala de Katz para valorar la
independencia funcional de las actividades de la vida diaria basicas y la escala de Lawton y
Brody para valorar las actividades instrumentales de la vida diaria. Se clasifico a los pacientes
por grado de dependencia funcional de acuerdo a la escala de Lawton y Brody, y a los
cuidadores primarios de acuerdo a la escala de colapso del cuidador de Zarit.

El analisis estadistico se realiz6 mediante estadistica descriptiva con medidas de tendencia
central como promedios, valores maximos y minimos para variables cuantitativas y
frecuencias para variables cualitativas. Para valorar la asociacién entre el colapso del
cuidador y la dependencia funcional se utiliz6 razén de momios con programa SPSS vy

EPITOOLS.

CONSIDERACIONES ETICAS

Este estudio fue aprobado por el Comité Local de Investigacion en Salud de la UMF N. 21.
Fue registrado en El Sistema de Registro Electrénico de la Coordinacién de Investigacion en

Salud (SIRELCIS), otorgandose el Numero de Registro: R- 2014- 3703 — 9.
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ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

La poblacion total de pacientes pertenecientes al servicio de AMED de la UMF N. 21 al inicio
del estudio era de 60 pacientes. El calculo de la muestra fue de 37 pacientes, sin embargo se
estudiaron a 40 pacientes y sus cuidadores primarios. Se encontraron los siguientes

resultados:

VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS DE PACIENTES

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 1. EDAD DEL PACIENTE

EDAD EDAD

EDAD PROMEDIO | MAXIMA | MINIMA

PACIENTE 77.07 ANOS 100 ANOS | 31 ANOS

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS DE LOS
PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21

La edad promedio de los pacientes de AMED es de 77.07 afnos. El paciente de mayor edad

tiene 100 afios y el menor 31 afnos. (Tabla 1).

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 2. GENRO DEL PACIENTE

GENERO FRECUENCIA PORCENTAJE
PACIENTE
FEMENINO 24 60%
MASCULINO 16 40%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS DE LOS
PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21
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] GRAFICO 1.
GENERO DEL PACIENTE

60%

FEMENINO = MASCULINO

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES
PRIMARIOS DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE
LA UMF N.21

Se observo que el género femenino es el de mayor predominio, abarcando el 60% de la

poblacion total. (Tabla 2 y grafico 1).

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 3. PACIENTES POR RANGO DE EDAD Y GENERO

RANGO MASCULINO FEMENINO
DE EDAD
EN ANOS
NUMERO | PORCENTAJE | NUMERO | PORCENTAJE
DE DE DE DE
PACIENTES | PACIENTES | PACIENTES | PACIENTES
<40 0 0% 1 2.5%
41-50 1 2.5% 1 2.5%
51-60 2 5% 0 0%
61-70 5 12.5% 4 10%
71-80 4 10% 5 12.5%
> 81 4 10% 13 32.5%
TOTAL 16 40% 24 60%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21




GRAFICO 2.
RELACION ENTRE GENERO MASCULINO Y EDAD DE

PACIENTES
2.5%
= 41-50 ANOS = 51-60 ANOS
= 61-70 ANOS = 71-80 ANOS

= MAYORES DE 81 ANOS

FUENMTE: CUESTIOMNARIOS APLICADOS & CUIDADORES PRIMARIOS DE
LOS PACIEMTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF .21

) GRAFICO 3.
RELACION ENTRE GENERO FEMENINO Y EDAD DE
PACIENTES

2.5%2.5%

= MENORES DE 40 ANOS = 41-50 ANOS

= 61-70 ANOS = 71-80 ANOS
= MAYORES DE 81 ANOS

FUEMTE: CUESTIOMNARIOS APLICADOS & CUIDADORES PRIMARIOS DE
LOS PACIEMTES DEL GRUPC DE AMED DE LA LMF M.21
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El rango de edad con mayor numero de pacientes femeninos es el de mayores de 81 afios

correspondiendo al 32.5% y el de pacientes masculinos fue el de 61 a 70 anos,

comprendiendo el 12.5% del total. No hay ningun paciente femenino perteneciente al rango de

edad de 51 a 60 afios, asi como ningun masculino menor de 40 afios. (Tabla 3, graficos 2 y

3).

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 4. ESCOLARIDAD DE PACIENTES

ESCOLARIDAD PACIENTES FRECUENCIA | PORCENTAJE
Primaria 14 35%
Primaria incompleta 5 12.5%
Secundaria 8 20%
Secundaria incompleta 1 2.5%
Carrera técnica o vocacional 1 2.5%
Carrera técnica o vocacional 0 0%
incompleta

Preparatoria 3 7.5%
Preparatoria incompleta 0 0%
Licenciatura 2 5%
Licenciatura incompleta 1 2.5%
Posgrado 0 0%
Analfabeta 4 10%
Otro 1 2.5%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21
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GRAFICO 4.
ESCOLARIDAD DEL PACIENTE

2.5%

= PRIMARIA = PRIMARIA INCOMPLETA

= SECUNDARIA = SECUNDARIA INCOMPLETA
= CARRERA TECNICA O VOCACIONAL = PREPARATORIA

m LICENCIATURA m LICENCIATURA INCOMPLETA
= ANALFABETA = OTRO

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS & CUIDADORES PRIMARIOS DE
LoOS PACIEMTES DEL GRUPQ DE AMED DE LA UMF 121

El mayor porcentaje de pacientes (35%) tienen escolaridad primaria completa. El grado
maximo de estudios fue licenciatura en el 5% de pacientes. El 10% de los pacientes son
analfabetas. El rubro otros, se refiere a un paciente con capacidad para leer y escribir sin

haber asistido a la escuela. (Tabla 4, grafico 4).
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DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 5. ESTADO CIVIL DEL PACIENTE

ESTADO CIVIL PACIENTE | FRECUENCIA PORCENTAJE
CASADO 18 45%
DIVORCIADO 0 0%
SOLTERO 4 10%
UNION LIBRE 1 2.5%
VIUDO 17 42.5%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21

GRAFICO 5.
ESTADO CIVIL PACIENTES

2.5%

m CASADO = SOLTERO = UNION LIBRE = VIUDO

FUEMTE: CUESTIOMARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS DE
LOS PACIEMTES DEL GRUPOQ DE AMED DE LA, UMF M.21

Existe mayor frecuencia de pacientes casados (45%), quedando en segundo lugar de
frecuencia los que son viudos, con un 42.5% del total. (Tabla 5, gréafico 5).
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DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 6. OCUPACION PREVIA DEL PACIENTE

OCUPACION PACIENTE FRECUENCIA PORCENTAJE
CAMPESINO 1 2.5%
OBRERO 2 5%
COMERCIANTE 2 5%
EMPLEADO 5 12.5%
NINGUNA 7 17.5%
AMA DE CASA 16 40%
OTRA 4 10%
JUBILADO O PENSIONADO 3 7.5%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21
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_ GRAGICO 6.
OCUPACION PREVIA DEL PACIENTE

o 25%. 5% 5%
. (o}

A0

= COMERCIANTE = EMPLEADO

NINGUNA = AMA DE CASA
= OTRA = JUBILADO O PENSIONADO
= CAMPESINO = OBRERO

FUENTE CUESTIOMNARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS DE
LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DELA UMF M.21

La mayor proporcidon de pacientes eran amas de casa (40%) y el resto eran productivos. Solo
en el 17.5% se especificd que no tenian ocupacién al momento de enfermarse. El 7.5% ya se

encontraban jubilados o pensionados antes de enfermarse. (Tabla y grafico 6).
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DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 7. TIPO DE FAMILIA DEL PACIENTE

TIPO DE FAMILIA FRECUENCIA PORCENTAJE
PACIENTE

NUCLEAR 14 35%
MONOPARENTAL 5 12.5%
EXTENSA 11 27.5%
EXTENSA COMPUESTA 7 17.5%
OTRA 3 7.5%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21

GRAFICO 7.
7.5% TIPO FAMILIA ENFERMO

17.5% 35%

(0]
— 12.5%
NUCLEAR MONOPARENTAL
EXTENSA EXTENSA COMPUESTA
OTRA

FUEMTE: CUESTIONARIOS APLICADOS & CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPC DE AMED DE LA UKF M.21

El tipo de familia predominante en los pacientes fue la nuclear (35% del total). La familia

extensa se encuentra en segundo lugar de frecuencia con un 27.5%. (Tabla y grafico 7).
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DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 8. TIPO DE FAMILIA DEL PACIENTE

DEPENDENCIA ECONOMICA FRECUENCIA | PORCENTAJE
PACIENTE

Si 26 65%

NO 14 35%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21

GRAFICO 8.
DEPENDENCIA ECONOMICA DEL ENFERMO

=Si mNO

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS DE
LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21

El 65% de los pacientes presentan dependencia econdmica. (Tabla y grafico 8).
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DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 9. PARENTESCO DEL CUIDADOR CON EL ENFERMO

PARENTESCO DEL CUIDADOR CON EL FRECUENCIA PORCENTAJE
ENFERMO

ESPOSA 10 25%
ESPOSO 4 10%
HIJA 13 32.5%
HIJO 4 10%
NIETA 1 2.5%
HERMANO 1 2.5%
HERMANA 1 2.5%
MADRE 3 7.5%
SOBRINA 2 5%
NO ESPECIFICADO 1 2.5%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21

GRAFICO 9.
PARENTESCO DEL CUIDADOR CON EL ENFERMO

2.5% 2.5%

\7.5% 5%
2.5%
2.5% i

= ESPOSA = ESPOSO = HIJA = HIJO = NIETA
= HERMANO = HERMANA = MADRE = SOBRINA = OTRO

FUEMTE: CUESTIOMARICS APLICADOS & CUIDADORES PRIMARIOS DE LOS
PACIEMTES DEL GRUPD DE AMED DE LA LMF M.21
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El 32.5% de los cuidadores primarios son hijas de los pacientes. En segundo lugar de

frecuencia se encuentran las esposas, con un 25%. Y en tercer lugar de parentesco se

encuentran tanto hijo como esposo, con un 10% respectivamente. Uno de los cuidadores

primarios no especificod su relacion con el enfermo. (Tabla y grafico 9).

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 10. ENFERMEDAD CRONICA DEL PACIENTE

TIPO DE ENFERMEDAD FRECUENCIA PORCENTAJE
Secuelas de EVC 10 25%
Neumopatia 5 12.5%
Cardiopatia 0 0%
Cancer 1 2.5%
Diabetes Mellitus tipo 2 4 10%
Hipertension arterial 0 0%
Alzheimer 1 2.5%
Sindrome de inmovilidad 11 27.5%
Otro 8 20%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21
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GRAFICO 10.
TIPO DE ENFERMEDAD CRONICA

~
A 2 59%

2.5%
m SECUELAS DE EVC = NEUMOPATIA
= CANCER = DM2
= ALZHEIMER = SINDROME DE INMOVILIDAD
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FUEMTE: CUESTIOMARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS DE LOS
PACIEMTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF M.21

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 11. OTROS TIPOS DE ENFERMEDADES CRONICAS

ARTRITIS REUMATOIDE

DISTROFIA MUSCULAR

ESCLEROSIS MULTILE

SECUELAS TCE

PARKINSON

COMPLICACION POSTQUIRURGICA
RETRASO MENTAL Y EPILEPSIA
GUILLAIN BARRE

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21

De los diagndsticos establecidos a los pacientes pertenecientes al programa, ya sea por su

meédico familiar, médico especialista 0 médico encargada del programa, la entidad nosoldgica
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encontrada con mayor frecuencia es el sindrome de inmovilidad, en un 27.5% de los
pacientes, seguido de secuelas de EVC con un 25%. (Tabla y grafico 10). El 20% de las

patologias clasificadas como otras comprende un 20% y se especifican en la tabla 11.

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 12. TIEMPO DE EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD

TIEMPO DE EVOLUCION DE FRECUENCIA PORCENTAJE
ENFERMEDAD

MENOS DE 1 ANO 0 0%

DE 1 A5 ANOS 19 47.5%
DE 6 A 10 ANOS 6 15%

DE 11 A 15 ANOS 4 10%
DE 16 A 20 ANOS 2 5%
MAS DE 20 ANOS 9 22.5%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21

GRAFIQO 1.
TIEMPO DE EVOLUCION DE ENFERMEDAD

22.5%
47.5%
5%
DE 1 A5 ANOS DE 6 A 10 ANOS
DE 11 A 15 ANOS DE 16 A 20 ANOS

MAS DE 20 ANOS

FUEMTE: CUESTIOMARIOS APLICADOS & CUIDADORES PRIMARIOS DELOS
PACIEMTES DEL GRUPO DE AMED DELA UMF M.21
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El tiempo de evolucién de la enfermedad mas frecuente fue el de 1 a 5 afios (47.5%) seguido
de mas de 20 anos (22.5%). No hay ningun paciente con evolucién de la enfermedad menor

de 1 ano. (Tabla 12 y grafico 11).

VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS DEL CUIDADOR PRIMARIO

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 13. EDAD DEL CUIDADOR PRIMARIO

EDAD EDAD

EDAD PROMEDIO | MAXIMA | MINIMA

CUIDADOR 62.3 ANOS 90 ANOS | 23 ANOS

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21

La edad promedio del cuidador primario fue de 62.3 anos. El cuidador primario de mayor edad

tiene 90 afios y el mas joven tiene 23 afos. (Tabla 13).

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 14. GENERO DEL CUIDADOR PRIMARIO

GENERO FRECUENCIA PORCENTAJE
CUIDADOR

PRIMARIO

FEMENINO 32 80%
MASCULINO 8 20%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21
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GRAFICO 12.

GENERO DEL CUIDADOR PRIMARIO

FEMENINO

m MASCULINO

FUENTE: CUESTIOMNARIOS APLICADOS & CUIDADORES PRIMARIOEZ DE LOS
PACIEMTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF W21

El género predominante del cuidador primario es el femenino representado por 80% de la

poblacion total. (Tabla 14, grafico 12).

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 15. CUIDADOR PRIMARIO POR RANGO DE EDAD Y GENERO

RANGO DE MASCULINO FEMENINO
EDAD EN
ANOS
NUMERO DE PORCENTAJE NUMERO DE | PORCENTAJE
CUIDADORES DE CUIDADORES DE
CUIDADORES CUIDADORES
<40 0 0% 3 7.5%
41-50 1 2.5% 2 5%
51-60 2 5% 9 22.5%
61-70 3 7.5% 13 32.5%
71-80 1 2.5% 4 10%
> 81 1 2.5% 1 2.5%
TOTAL 8 20.0% 32 80.0%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS

DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21
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GRAFICO 13.
RELACION ENTRE GENERO MASCULINO Y EDAD DEL CUIDADOR

25% PRIMARIO 2'5%

2.5% .
= 41-50 ANOS = 51-60 ANOS
= 61-70 ANOS = 71-80 ANOS

= MAYORES DE 81 ANOS

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS DE LOS
PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21

GRAFICO 14.
RELACION ENTRE GENERO FEMENINO Y EDAD DEL CUIDADOR PRIMARIO

0,
2.5% 7.5%/ o

= MENORES DE 40 ANOS = 41-50 ANOS
= 51-60 ANOS = 61-70 ANOS
= 71-80 ANOS ® MAYORES DE 81 ANOS

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS DE LOS
PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21

El rango de edad con mayor numero de cuidadores primarios femeninos es el que comprende

de 61 a 70 afios (32.5%) y en segundo lugar el de 51 a 60 afos (22.5%). En los pacientes
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masculinos fue también el de 61 a 70 anos, comprendiendo el 7.5% del total. No hay ningun

cuidador primario menor de 40 anos. (Tabla 15, graficos 13 y 14).

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 16. ESCOLARIDAD DEL CUIDADOR PRIMARIO

ESCOLARIDAD CUIDADOR FRECUENCIA | PORCENTAJE
PRIMARIO

Primaria 13 32.5%
Primaria incompleta 2 5%
Secundaria 7 17.5%
Secundaria incompleta 2 5%
Carrera técnica o vocacional 6 15%
Carrera técnica o vocacional incompleta 1 2.5%
Preparatoria 4 10%
Preparatoria incompleta 1 2.5%
Licenciatura 2 5%
Licenciatura incompleta 0 0%
Posgrado 1 2.5%
Analfabeta 0 0%
Otro 1 2.5%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21
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GRAFICO 15.
ESCOLARIDAD DEL CUIDADOR PRIMARIO
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= CARRERA TECNICA O VOCACIONAL = CARRERA TECNICA O VOCACIONAL INCOMPLETA
= PREPARATORIA = PREPARATORIA INCOMPLETA

= LICENCIATURA = POSGRADO

= OTRO

FUEMTE: CUESTIOMARIOS APLICADOS & CUIDADORES PRIMARIOS DELOS

PACIEMTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF M.21

El mayor porcentaje de cuidadores primarios (32.5%) tienen escolaridad primaria completa. El
grado maximo de estudios fue de posgrado en uno de los cuidadores. No hay ningun cuidador
primario analfabeta. El rubro otros, se refiere a un cuidador primario con capacidad para leer y

escribir sin haber asistido a la escuela. (Tabla 16, grafico 15).
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DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 17. ESTADO CIVIL DEL CUIDADOR PRIMARIO

ESTADO CIVIL FRECUENCIA PORCENTAJE
CUIDADOR PRIMARIO
CASADO 29 72.5%
DIVORCIADO 3 7.5%
SOLTERO 7 17.5%
UNION LIBRE 0 0%
VIUDO 1 2.5%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21

GRAFICO 16.
ESTADO CIVIL CUIDADOR PRIMARIO

7.5%  2:5%

m CASADO = SOLTERO = DIVORCIADO = VIUDO

FUEMTE CUESTIOMARIOS APLICADOS & CUIDADORES PRIMARIOS DE LOS

PACIEMTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF M.21
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El 72.5% de los cuidadores primarios son casados y en segundo lugar de frecuencia solteros,

con una frecuencia de 17.5%. (Tabla 17 y gréafico 16).

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 18. OCUPACION DEL CUIDADOR PRIMARIO

OCUPACION CUIDADOR FRECUENCIA PORCENTAJE
PRIMARIO

CAMPESINO 0 0%
OBRERO 0 0%
COMERCIANTE 2 5%
EMPLEADO 4 10%
NINGUNA 2 5%
AMA DE CASA 22 55%
OTRA 2 5%
JUBILADO O PENSIONADO 8 20%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21
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GRAFICO 17.
OCUPACION CUIDADOR PRIMARIO 5%
P 10%

5%

= COMERCIANTE = EMPLEADO
NINGUNA = AMA DE CASA
= OTRA = JUBILADO O PENSIONADO

FUEMTE: CUESTIOMNARIOS APLICADOS & CUIDADORES PRIMARIOS DE LOS

PACIEMTES DEL GRUPD DE AMED DE LA UMF M.21

La mayoria de los cuidadores primarios son amas de casa (55%) y en segundo lugar de

frecuencia se encuentran los que son jubilados o pensionados en un 20%. (Tabla 18 y grafico
17).

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 19. TIPO DE FAMILIA DEL CUIDADOR PRIMARIO

TIPO DE FAMILIA FRECUENCIA PORCENTAJE
CUIDADOR PRIMARIO

NUCLEAR 15 37.5%
MONOPARENTAL 5 12.5%
EXTENSA 11 27.5%
EXTENSA COMPUESTA 7 17.5%
OTRA 2 5%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21
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GRAFICO 18.
59% _TIPO FAMILIA CUIDADOR PRIMARIO

17.5% 37.5%
27.5%
12.5%
NUCLEAR MONOPARENTAL
EXTENSA EXTENSA COMPUESTA

OTRA

FUEMTE: CUESTIOMARIO: APLICADCS & CUIDADORES PRIMARIOS DE LOS PACIENTES

DEL GRUPO DE AMED DELA LMF N2

El tipo de familia de los cuidadores primarios predominante, es la nuclear (37.5%), seguida de

la extensa en un 27.5%. (Tabla 19 y grafico 18).

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 20. DEPENDENCIA ECONOMICA DEL CUIDADOR PRIMARIO

DEPENDENCIA ECONOMICA FRECUENCIA | PORCENTAJE

CUIDADOR PRIMARIO
Si 21 52.5%

NO 19 47.5%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21
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GRAFICO 19.
DEPENDENCIA ECONOMICA DEL CUIDADOR
PRIMARIO

mS|

NO

FUENTE CUESTIOMARIOS APLICADOS & CUIDADCRES PRIMARICS DELOS

PACIEMTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF M.21

El 52.5% de los cuidadores primarios son dependientes econdmicamente. (Tabla 20 y grafico

19).

OTRAS VARIABLES

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON

COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 21. GRADO DE DEPENDENCIA FUNCIONAL DEL PACIENTE

DEPENDENCIA FUNCIONAL DEL FRECUENCIA PORCENTAJE
PACIENTE
DEPENDENCIA TOTAL 28 70%
DEEDENCIA GRAVE O SEVERA 8 20%
DEPENDENCIA MODERADA 4 10%
DEPENDENCIA LEVE 0 0%
AUTONOMIA 0 0%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21
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GRAFICO 20.
10% DEPENDENCIA FUNCIONAL DEL ENFERMO

DEPENDENCIA TOTAL

m DEPENDENCIA GRAVE O SEVERA
DEPENDENCIA MODERADA

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS DE LOS

PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21

Se encontro que el 100% de los pacientes presentan dependencia funcional, siendo la total la
mas frecuente en un 70%, seguida de la grave o severa en 20% y la moderada 10%. No hay

pacientes con dependencia leve ni autbnomos. Datos obtenidos de la escala de Lawton y
Brody. (Tabla 21 y grafico 20).

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 22. GRADO DE INCAPACIDAD DEL PACIENTE

GRADO DE
INCAPACIDAD FRECUENCIA PORCENTAJE
AUSENCIA DE
INCAPACIDAD O
INCAPACIDAD LEVE 5 12.5%
INCAPACIDAD
MODERADA 3 7.5%
INCAPACIDAD SEVERA
32 80%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21
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GRAFICO 21. GRADO DE INCAPACIDAD DEL
PACIENTE

7.5% m AUSENCIA DE
INCAPACIDAD O
INCAPACIDAD LEVE

m INCAPACIDAD
MODERADA

INCAPACIDAD SEVERA

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS DE LOS

PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21

El 80% de los pacientes presentan incapacidad severa, el 7.5% incapacidad moderada. El
12.5% ausencia de incapacidad o incapacidad leve, sin posibilidad de diferenciar a los
pacientes sin incapacidad ya que se agrupan en el mismo rubro que los que presentan

incapacidad leve. Datos obtenidos de la escala de Katz. (Tabla 22, grafico 21).

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 23. COLAPSO DEL CUIDADOR PRIMARIO

PRESENCIA DE FRECUENCIA PORCENTAJE

COLAPSO DEL
CUIDADOR

SIN COLAPSO DEL 18 45%

CUIDADOR

CON COLAPSO DEL 22 55%
CUIDADOR

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21
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GRAFICO 22.
PRESENCIA DE COLAPSO DEL CUIDADOR

45%

SIN COLAPSO DEL CUIDADOR

FUENTE: CUESTIOMNARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS DE LOS

PACIEMTES DEL GRUPO DE AMED DE L& UMF .21

El 55% de los cuidadores primarios de los pacientes pertenecientes al grupo de AMED

presentan colapso del cuidador. (Tabla 23 y grafico 22).

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 24. GRADOS DE COLAPSO DEL CUIDADOR PRIMARIO

SEVERO

GRADO DE COLAPSO DEL FRECUENCIA | PORCENTAJE
CUIDADOR
COLAPSO LEVE 7 32%
COLAPSO MODERADO A 15 68%

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS
DE LOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21
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GRADO DE COLAPSO DEL CUIDADOR

GRAFICO 23.

32%

COLAPSO LEVE
COLAPSO MODERADO A SEVERO

FUEMTE: CUESTIOMARIOS APLICADOS & CUIDADORES PRIMARIOS
DELOS PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF M.21

De los cuidadores primarios colapsados, el mayor porcentaje presenta un grado de colapso

moderado a severo (68 %) y el restante es un colapso leve (32%). (Tabla 24, grafico 23).

ANALISIS ESTAD

isTiIcO

En el presente estudio se aplic6 como medida de asociacion causal la Razén de Momios,

obteniéndose un resultado de 3.6, lo que se interpreta de la siguiente manera: los cuidadores

de pacientes con dependencia total tienen 3.6 veces mayor riesgo de presentar colapso del

cuidador primario.

CON SIN COLAPSO TOTAL
COLAPSO DEL DEL
CUIDADOR CUIDADOR
PRIMARIO PRIMARIO
DEPENDENCIA 18 10 28
TOTAL DEL
PACIENTE
DEPENDENCIA
GRAVE Y 4 8 12
MODERADA
DEL PACIENTE
TOTAL 22 18
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p > 0.05

DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

TABLA 25. TABLA DE PRUEBAS ESTADISTICAS
RAZON DE MOMIOS
Intervalo de confianza al 95%

RAZON DE MOMIOS LIMITE INFERIOR LIMITE SUPERIOR

3.6 0.86 15.01

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS DE LOS
PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21

GRAFICO 23. DEPENDENCIA FUNCIONAL PACIENTES AMED Y ASOCIACION CON
COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO
RAZON DE MOMIOS
INTERVALO DE CONFIANZA AL 95%
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Colapso cuidador

FUENTE: CUESTIONARIOS APLICADOS A CUIDADORES PRIMARIOS DE LOS
PACIENTES DEL GRUPO DE AMED DE LA UMF N.21
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FORMULA DE X? CONDENSADA O SIMPLIFICADA PARA TABLAS DE 2X2

X2= n (ad — bc) 40 (144-40)? 40 (104)?

(a+c) (b+d) (a+b) (c+d) (22) (18) (28) (12) 133 056

X%= 40 (10 816) 432 640
= = 3.25

133 056 133 056

Se interpreta como que los cuidadores de pacientes con dependencia total tienen 3.25 veces

mayor riesgo de presentar colapso del cuidador primario.

DISCUSION
Segun nuestros resultados del analisis estadistico, la razon de momios de 3.6 demostraria
que si existe asociacién entre el mayor grado de deterioro de la funcionalidad de los pacientes
pertenecientes al programa de AMED de la UMF 21 y la presencia de colapso de su cuidador
primario. Sin embargo debido a que el intervalo de confianza al 95% incluye al 1, el estudio no
es significativo; lo que probablemente se deba a que el tamano de la muestra es muy
pequeno, por lo que seria necesario continuar con este estudio para obtener una muestra

mayor.

Por lo anterior, también se aplicé prueba de X2 para valorar significancia estadistica, la cual
resulté de 3.25.

Nuestros resultados obtenidos coinciden con la informacion obtenida previamente en la que
se reporta que la mayoria de los usuarios del programa de AMED son adultos mayores de 60

anos de edad, que no pueden desplazarse para recibir atencion médica. Sin embargo se
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refiere que en los programas de AMED de otras unidades médicas pertenecientes al IMSS, la
atencion la brinda un equipo multidisciplinario, que integran médico, enfermera general,
trabajadora social, quienes se trasladan al hogar del paciente para otorgar la asistencia
necesaria. 2 Situacién que no ocurre de esta manera en la UMF N. 21 ya que s6lo existe un

solo médico familiar encargado de desempefiar las actividades inherentes al programa.

Encontramos algunas similitudes con el estudio de Morales Carifio !

, tales como que: El
cuidador primario generalmente es una mujer, la mayoria son hijas o esposas y so6lo un
porcentaje menor trabaja fuera de casa; y que en México la familia es la principal proveedora
de cuidados para el adulto mayor. Encontramos como diferencia el rango de edad del
cuidador primario, ya que en su estudio se refiere que el mas frecuente es de 40 a 55 afnos,

sin embargo nosotros encontramos mas frecuente el de 61 a 70 afos.

En otro estudio, el perfil del cuidador se correspondia con el de una mujer (83%) de 54,6 afos
(rango, 26-83 afnos), casada (82,5%), sin estudios o con estudios primarios (70,2%), ama de
casa (54,3%) e hija del paciente 58,5%). Mas del 60% recibia ayuda informal y menos del 5%
recibia ayuda formal. El 72,5% presentaba sobrecarga al inicio de la intervencion, la cual era
mas elevada cuanto mayor era la edad del cuidador. No se detectaron diferencias en relacién
con el parentesco, el estado civil, o la actividad laboral del cuidador % Coincidiendo con
nuestro estudio el que la mayor parte de los cuidadores primarios son mujeres, casadas, con
estudios primarios, amas de casa e hijas del paciente, y con sobrecarga mas elevada en
cuanto mayor fue la edad del cuidador. Coincidiendo en el rango de edad del cuidador, sin
embargo, la edad promedio que nosotros encontramos fue mayor (62 afios). Tampoco
encontramos diferencias en cuanto al parentesco, el estado civil o la actividad laboral de los
cuidadores.

Un amplio porcentaje de los ancianos pasa un tiempo mas o menos largo de incapacidad
previa a la muerte, especialmente las mujeres, cuya esperanza de vida es mayor a expensas
de un mayor tiempo de dependencia funcional 3, como encontramos en de los resultados de

nuestro estudio.

Solemos utilizar el término dependencia cuando la discapacidad se prolonga en el tiempo, se
cronifica (La Encuesta Nacional sobre Discapacidades, Deficiencia y estado de Salud la situa
en un minimo de un ano), de forma suficiente como para requerir intervenciones mas

duraderas y habitualmente con la participaciéon de terceras personas. * En nuestro estudio
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encontramos que ninguno de los pacientes pertenecientes al grupo de AMED de la UMF N. 21
tuvo una evolucién de su enfermedad menor de 1 ano.

Los cuidadores de pacientes con sindrome de inmovilidad tienen un porcentaje alto de
padecer colapso del cuidador 8, como se demostré en nuestro estudio ya la patologia mas
frecuentemente encontrada fue el sindrome de inmovilidad, y mas de la mitad de los

cuidadores primarios presentaron colapso.

Black y Rush Ronald estudiaron el deterioro funcional y cognitivo en tres grupos étnicos
mayores de 75 afios, en los que incluian a hispanoamericanos que representaron 32.9% de la
muestra. Las enfermedades que tuvieron asociaciéon estadistica con el deterioro funcional en
el grupo de hispano fueron: fractura de cadera, EVC y diabetes 3. Nosotros encontramos las

secuelas de EVC como segunda causa condicionante de dependencia funcional.

Numerosos trabajos demuestran las repercusiones negativas que la prestaciéon de cuidados
puede tener en la salud. Aunque en todos estos trabajos las consecuencias mas importantes
se refieren al malestar psiquico y, especialmente, a la mayor frecuencia de ansiedad y
depresion, se han descrito repercusiones importantes en la salud fisica, un gran aumento del
aislamiento social y un empeoramiento de la situacion econémica. Ademas, parece que los
cuidadores no frecuentan de manera especial nuestras consultas y que la mayor parte de su
enfermedad no es diagnosticada °. Como fue en el caso de los cuidadores que estudiamos,
ya que ninguno se sabia con presencia de colapso del cuidador.

La transicion demografica ha cambiado la estructura de la poblacion, por ejemplo, el aumento
de personas mayores de 60 anos: de 5% en el 2000 a 6.3% en 2010, en México. Esto ha
incrementado la enfermedad crénica degenerativa, la discapacidad y la dependencia
funcional, y con ello la necesidad de apoyo por parte de la familia para el cuidado del adulto
mayor '. Estos datos coinciden con los resultados de nuestro estudio, ya que de los pacientes
pertenecientes al grupo de AMED de la UMF N. 21, la gran mayoria son mayores de 81 afos
y tienen como antecedente enfermedad cronica degenerativa, las cuales les condicionaron
dependencia funcional al 100%.

En unidades del IMSS durante Enero-Mayo de 2008. Se evaluaron variables
sociodemograficas, econdmicas, percepcion de la funcionalidad familiar, sindrome de
sobrecarga del cuidador, encontrando que de 100 cuidadores, 69% eran femeninos y 31%
masculinos. La edad media encontrada fue de 40,2 + 12,8 afios, minima 18, maxima 75.

Encontraron una prevalencia de sindrome de sobrecarga del 15 % en cuidadores. Se
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concluyd que la prevalencia del sindrome es baja, comparada con reportes similares. 2 La
mayor frecuencia de cuidadores femeninos coincide con nuestros resultados. La edad media
que nosotros encontramos fue de 62 afios, con una minima de 23 afios y maxima de 90 afios.
Nosotros encontramos una sobrecarga del cuidador en el 55% de la poblacién estudiada.
Seria importante, en estudios posteriores, evaluar las caracteristicas psicosociales del
cuidador primario para buscar otra posible causa del colapso en el cuidador de pacientes, ya
que existe una relacion entre el colapso del cuidador y caracteristicas psicosociales del
mismo, asi como actitudes negativas del paciente.

En el Diagnéstico de Salud de 2014 de la UMF N. 21 se reporta una poblacién mayor de 60
anos de aproximadamente 32 000 pacientes en numeros redondos, de los cuales la gran
mayoria padecen enfermedades cronicas que tarde o temprano les pueden generar cierto
grado de dependencia funcional, por lo que pueden llegar a necesitar del programa de AMED,
lo que demuestra que el numero de pacientes pertenecientes al programa seguira creciendo.
He ahi la importancia de dar seguimiento a este estudio y realizar estudios posteriores que

incluyan a la poblacion perteneciente a este programa.

CONCLUSIONES

La poblacion total de pacientes pertenecientes al servicio de AMED de la UMF N. 21 al inicio
del estudio era de 60 pacientes. Se estudié a 40 pacientes y a sus cuidadores primarios.

- La edad promedio del paciente es de 77 afos, con una edad maxima de 100 afios y una
minima de 31 afos. El rango de edad con mayor numero de pacientes femeninos es el de
mayores de 81 afios correspondiendo a 13 pacientes (32.5%) y el de pacientes masculinos
fue el de 61 a 70 afos, comprendiendo a 5 pacientes (12.5%). Por lo que se concluye que la
gran mayoria de los pacientes pertenecientes al programa de AMED son pacientes adultos
mayores.

- Del sexo femenino fueron 24 (60%) y del masculino 16 (40%). Situacion que muestra que es
mayor la cantidad de mujeres pertenecientes al programa de AMED de la UMF N.21,

probablemente por ser mayor su esperanza de vida.
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-La escolaridad mas frecuente en los pacientes es la primaria completa (35%) y el grado
maximo de estudios encontrado fue de licenciatura, en 5% de los pacientes.

-El 45% de los pacientes son casados y el 42.5% son viudos.

-La ocupacion previa mas frecuente de los pacientes fue la actividad del hogar en el 40%. El
7.5% ya se encontraba jubilado o pensionado antes de enfermarse.

-El tipo de familia mas frecuente entre los enfermos es la nuclear (35%), seguida de la
extensa (27.5%).

-Del total de pacientes, 26 son dependientes econdmicos (65%), lo que pudiera favorecer el
desarrollo de colapso del cuidador.

-El padecimiento mas frecuente es el sindrome de inmovilidad (27.5%), seguido por secuelas
de EVC (25%). El 20% de los pacientes padecen otras patologias como artritis reumatoide,
distrofia muscular, esclerosis multiple, secuelas de TCE, Parkinson, epilepsia y retraso mental
y Guillain Barré.

-El tiempo de evolucion de estas patologias mas frecuentemente observado fue de 1 a 5 afios
en 47.5% de los pacientes, seguido por mas de 20 afos en 22.5%, lo que pudiera favorecer
también el colapso de su cuidador primario.

-ElI 100% de los pacientes presentaron dependencia funcional, de la cual 70% es total, 20%
grave o severa y 10% moderada.

-El 80% de los pacientes presentan incapacidad severa, el 7.5% incapacidad moderada. El
12.5% ausencia de incapacidad o incapacidad leve, sin posibilidad de diferenciar a los
pacientes sin incapacidad ya que se agrupan en el mismo rubro que los que presentan
incapacidad leve.

-Los cuidadores primarios principalmente son mujeres (80%), de las cuales la edad promedio
es de 62 anos, con una maxima de 90 afnos y minima de 23 afos. Siendo el rango de edad
mas frecuente el de 61 a 70 anos tanto en mujeres como en hombres (32.5 y 7.5%
respectivamente).

-El principal cuidador primario fue la hija (32.5%), seguida de la esposa (25%).

-La escolaridad mas frecuente del cuidador primario fue la primaria completa (32.5%) y el
grado maximo de estudios encontrado fue de posgrado en una de las cuidadoras.

- 29 de los cuidadores primarios son casados (72.5%).

-La ocupacion mas frecuente del cuidador primario fue ama de casa (55%), es decir, mas de

la mitad de los cuidadores permanecen en casa con su paciente, sin realizar actividades
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laborales fuera de ésta; lo que puede explicar que al estar mas tiempo en el hogar, sean mas
susceptibles de presentar colapso.

-El tipo de familia mas frecuente del cuidador primario fue la nuclear (37-5%), seguida de la
extensa (27.5%), lo que indica que la mayoria de los cuidadores primarios viven con sus
familiares enfermos.

-El 52.5% de los cuidadores primarios son dependientes econdmicamente, ya que la mayoria
son amas de casa.

- EI 55% de los cuidadores primarios de los pacientes pertenecientes al grupo de AMED de la
UMF N. 21 presentaron colapso del cuidador, de los cuales 68% presentaron colapso
moderado a severo y 32% colapso leve.

- Se obtuvo un resultado de 3.6 en Razén de Momios, lo que se interpreta como que existen
3.6 veces mas posibilidades de que los cuidadores primarios de pacientes con dependencia
total presenten colapso del cuidador.

-El intervalo de confianza al 95% fue de 0.86 a 15.01.

- Se obtuvo una x> de 3.25, que se interpreta como que los cuidadores de pacientes con
dependencia total tienen 3.25 veces mayor riesgo de presentar colapso del cuidador primario.

Este valor fue muy similar al obtenido por medio de la Razén de Momios.
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SUGERENCIAS

Debido a que mas de la mitad de los cuidadores primarios de los pacientes pertenecientes al
grupo de AMED de la UMF N. 21 se encontraron con colapso del cuidador, se realizan las
siguientes sugerencias:

-Referir a los cuidadores primarios colapsados con su médico familiar y a valoracion por
psicologia. Para atender su salud fisica y mental con revisiones periddicas, evaluar la
alimentacion, insistir en el descanso, el ejercicio, y la relajacion y darle apoyo emocional en
diversas modalidades e informacion sobre el padecimiento.

-En cuanto a el apoyo emocional del cuidador, cabe mencionar que se recomienda iniciar el
tratamiento con asesoria individual; posteriormente se puede concertar una reunion familiar ya
que la carga sobre el cuidador primario depende del apoyo que recibe de los demas
integrantes de la familia y amistades, por lo que en muchos casos es necesario incluir a la
familia completa para disminuir el estrés del cuidador .En cualquiera de estas modalidades, es
muy importante primero proporcionar informacion precisa. Esto se logra a través de preguntas
y resolviendo dudas, mas que saturarlos con informacion. Es muy importante que el cuidador
aprenda a ver los problemas desde la perspectiva del paciente. En segundo lugar, es
necesario introducir el proceso de solucién de problemas, para encontrar soluciones practicas
a las necesidades inmediatas del cuidador y asi controlar conductas problema y conseguir
mas apoyo social.

-Ampliar la plantilla de personal médico y paramédico que participe en el programa de AMED
de la UMF N. 21, debido a que solo existe un médico familiar encargado de la totalidad de los
pacientes pertenecientes al programa. Esta situacion puede condicionar que no se realice un
diagnostico oportuno del colapso del cuidador primario o que incluso no se llegue a detectar el
mismo.

-Establecer en la UMF N. 21, programas de apoyo a los cuidadores primarios de pacientes
con enfermedades cronicas para prevenir la presencia del colapso y cuando éste ya se
presentd, minimizar el impacto sobre el paciente; pues se permite intercambiar informacion y

comprender mejor las experiencias personales.
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- Ayudar al cuidador primario a disefar planes de urgencia para contingencias tanto del
enfermo como del cuidador, cuando los apoyos externos fallan o cuando el cuidador tiene que
ausentarse.

-Brindar informacién sobre el colapso del cuidador primario a todos los profesionales de la
salud de la UMF N.21, ya que es importante que estén capacitados en el diagndstico y
manejo de las alternativas de tratamiento y den a conocer en su comunidad los grupos que

proporcionen estos servicios.
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ANEXOS




INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE MEDICINA FAMILIAR N. 21
CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES DEL ESTUDIO:
EVALUACION DE LA DEPENDENCIA FUNCIONAL EN PACIENTES PERTENECIENTES AL
PROGRAMA DE AMED Y ASOCIACION CON LA PRESENCIA DE COLAPSO DE SU

CUIDADOR PRIMARIO.

Actividades

Planteamiento
del problema y
marco teorico.

Hipotesis y
variable

Objetivos

Calculo de
muestra

Hoja de
registro

Presentacion
ante el comité

Aplicacion de
cuestionario

Analisis de
resultados

Elaboracion
de
conclusiones

Presentaciéon
de tesis

Realizado L

98




19.2 HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO (ANEXO 2)

UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

‘ INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

SEGURIDAD ¥ SOLIDARIDAD $JCIAL

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

EVALUACION DE DEPENDENCIA FUNCIONAL DE LOS PACIENTES PERTENECIENTES AL PROGRAMA DE AMED Y ASOCIACION

Nombre del estudio: CON LA PRESENCIA DE COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO

Patrocinador externo (si aplica): NO aplica.

. Del mes de julio del 2014 a Diciembre del 2014. UMF N. 21 IMSS. DF Sur. México D.F.
Lugar y fecha:

Numero de registro:

Justificacion y objetivo del estudio: Conocer la epidemiologia y evaluar las actividades de la vida diaria e instrumentales de pacientes pertenecientes al programa de AMED de la
UMF 21 y asociar la presencia de colapso de su cuidador primario.

Procedimientos: Encuesta.

Posibles riesgos y molestias: No se preguntaran temas sensibles para la poblacion, no se realizara revision de expedientes o documentos personales y no se realizara toma
de muestras de laboratorio

Posibles beneficios que recibira al participar en el estudio: Los resultados del estudio serviran para generar evidencia sobre las necesidades de salud de la poblacién perteneciente al programa de
AMED vy sus cuidadores primarios, para asi identificar la poblacion ala cual se pueden dirigir los programas de salud institucional y educativa.

Informacion sobre resultados y alternativas de tratamiento: Todo paciente que se detecte con factores de riesgo o problemas de salud sera canalizado a medicina familiar para su atencién y manejo
médico.

Participacion o retiro: El paciente tiene el derecho de participar en el estudio o decidir retirarse de él, en cualquier momento durante la investigacion.

Privacidad y confidencialidad: Los datos aportados por el paciente seran manejados con confidencialidad y inicamente seran utilizados para los fines de esta investigacion.

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

Si autorizo que se tome la muestra para este estudio y estudios futuros.

Disponibilidad de tratamiento médico en derechohabientes (si aplica):

Beneficios al término del estudio: Al termino del estudio, la poblacion derechohabiente se beneficiara con la intevencion de politicas de
salud institucionales dirigidas a las necesidades de salud detectadas

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:

Investigador Responsable: Dra. Leonor Campos Aragén Tel 57686000

Colaboradores: Dr. Jose de Jesus Arias Aguilar

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

Nombre y firma del sujeto Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento
Testigo 1 Testigo 2
Nombre, direccién, relacién y firma Nombre, direccién, relacién y firma
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19.3 INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS (anexo 3)

. INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
‘@ﬂ INSTITUTO NACIONAL DE SALUD PUBLICA

EVALUACION DE LA DEPENDENCIA FUNCIONAL EN PACIENTES PERTENECIENTES AL PROGRAMA DE AMED Y ASOCIACION

CON LA PRESENCIA DE COLAPSO DE SU CUIDADOR PRIMARIO.

Aplique el cuestionario al paciente y a el cuidador primario que cumplan con los criterios de inclusion.

INSTRUMENTO

También considere los resultados obtenidos en las escalas de Katz, Lawton y Brody y de Zarit.

1 FOLIO [ ]
2 FECHA: (dd/mm/aa) / / [ ]
3 NOMBRE:

Apellido paterno Apellido materno Nombre (s)

4 NSS:

5 TELEFONO:

6 NUMERO DE CONSULTORIO: [ ]

7 TURNO: Matutino ( ) Vespertino( ) | [ ]

8 EDAD: afios cumplidos | [ ]

9 GENERO: 1.Femenino( ) 2.Masculino( ) |[ 1]

10 | ESCOLARIDAD: 1.Primaria( ) 2.Primariaincompleta( ) 3.Secundaria( ) [ ]
4. Secundaria incompleta ( ) 5. Carrera técnica o vocacional ( )

6. Carrera técnica o vocacional incompleta ( ) 7. Preparatoria( )
8. Preparatoria incompleta( ) 9. Licenciatura( ) 10. Licenciatura incompleta( )
11. Posgrado( ) 12.Analfabeta( ) 13.0tro ( )

11 ESTADO CIVIL: 1.Casado( ) 2.Divorciado( ) 3.Soltero( ) [ ]
4. Unién libre( ) 5.Viudo( )

12 | OCUPACION: 1.Campesino( ) 2.Obrero( ) 3.Comerciante( ) [ ]
4.Empleado( ) 5.Ninguna( ) 6.Amadecasa( ) 7.0tra( ) 8.Jubiladoo
pensionado ( )

13 TIPO DE FAMILIA: 1. Nuclear( ) 2.Monoparental ( ) 3.Extensa( ) [ ]
4. Extensa compuesta( ) 5.0tra( )

14 | DEPENDENCIA ECONOMICA: 1.Si( ) 2.No( ) [ ]

15 PARENTESCO: 1.Esposa( ) 2.Esposo( ) 3.Hija( ) 4.Hijo( ) [ ]
5.Nieto( ) 6.Nieta( ) 7.Hermano( ) 8.Hermana( ) 9.Yerno( )

10. Nuera( ) 11.Madre( ) 12.Padre( ) 13.Tia( ) 14.Tio( ) 15.Sobrino( )
16. Sobrina( ) 17.0tro( )

16 ENFERMEDAD CRONICA: 1.EVC( ) 2.Neumopatia( ) 3.Cardiopatia( ) [ ]
4.Cancer( ) 5. Diabetes Mellitustipo2( ) 6. Hipertensidn arterial ( )
7. Alzheimer ( ) 8.Sindrome de inmovilidad( ) 9.0tro( )

17 TIEMPO DE EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD: 1. Menos de un afio () [ ]
2.Delabafios( ) 3.Deb6allafos( ) 4.Dellail5afos( )
5.Del6a20afos( ) 6.Masde 20 afios

18 | DEPENDENCIA FUNCIONAL DEL PACIENTE: 1. Dependencia total () [ ]
2. Dependenciasevera( ) 3. Dependencia moderada( )

4. Dependencialeve ( ) 5.Autonomia( )

19 GRADO DE INCAPACIDAD DEL PACIENTE: 1. Ausencia de incapacidad o incapacidad leve | | ]
() 2.Incapacidad moderada( ) 3.Incapacidad severa( )

20 COLAPSO DEL CUIDADOR PRIMARIO: 1. Sin colapso ( ) [ ]

2. Colapsoleve ( ) 3. Colapso moderado- severo ( )
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19.4 INSTRUMENTOS DE APLICACION

(ANEXO 4)

CUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO DEL ENFERMO

1.NOMBRE:

2. NSS:

3. CONSULTORIO:

4. TURNO:

5. EDAD:

6.GENERO: ( )Masculino ( )Femenino

7. ESCOLARIDAD: ( )Primaria ( )Primariaincompleta ( )Secundaria ( ) Secundaria
Incompleta ( ) Carrera técnica o vocacional ( ) Carreratécnica o vocacionalincompleta

( ) Preparatoria ( )Preparatoriaincompleta ( )Licenciatura ( ) Licenciaturaincompleta
( )Posgrado ( )Analfabeta ( )Otro

8. Ocupacion previa:

9. Estadocivil: ( )Casado ( )Soltero ( )Divorciado ( )Unidnlibre ( ) Viudo

10. ¢Tiene hijos?, écudntos?, éde qué edades?:

11. ¢Recibe alguna pensidn o jubilacién? :

12. ¢Recibe ayuda econdmica?, éDe quién? :

13. éCon quién vive usted? :

14. ¢Cual es la enfermedad que padece? :

15. ¢Desde hace cuanto tiempo estd enfermo? :
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(ANEXO 5)

CUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO DEL CUIDADOR PRIMARIO

1.NOMBRE:

2. NSS:

3. CONSULTORIO:

4. TURNO:

5. EDAD:

6.GENERO: ( )Masculino ( )Femenino

7. ESCOLARIDAD: ( )Primaria ( )Primariaincompleta ( )Secundaria ( ) Secundaria
Incompleta ( ) Carrera técnica o vocacional ( ) Carrera técnica o vocacional incompleta

( ) Preparatoria ( )Preparatoriaincompleta ( )Licenciatura ( ) Licenciatura
incompleta ( )Posgrado ( )Analfabeta ( )Otro

8. Ocupacion:

9. Estado civil: ( )Casado ( )Soltero ( )Divorciado ( )Unidnlibre ( ) Viudo

10. ¢Tiene hijos?, écuantos?, éde qué edades?:

11. ¢Trabaja usted?, en caso de trabajar é Cuantas horas al dia lo hace? :

12. ¢Recibe alguna pensidn o jubilacién? :

12. ¢{Recibe ayuda econdmica?, i De quién? :

13. ¢Cual es su ingreso promedio mensual? :

13. éCon quién vive usted? :

14. éSu casa es propia, rentada o de alguien mas? :

15. ¢ Es usted el cuidador principal de su familiar enfermo? :

16. ¢Cudl es su parentesco? :

17. éCuantas horas al dia dedica al cuidado de su familiar enfermo? :
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(ANEXO 6)

ESCALA DE ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA INSTRUMENTALES - LAWTON Varén Mujer
Capacidad para usar el | -Utiliza el teléfono por iniciativa propia 1 1
teléfono -Es capaz de marcar bien algunos nimeros familiares 1 1
-Es capaz de contestar al teléfono, pero no de marcar
-No utiliza el teléfono 1 1
0 0
Compras -Realiza independientemente las compras necesarias 1 1
-Realiza independientemente pequefias compras 0 o
-Necesita ir acompafiado para realizar cualquier compra
-Totalmente incapaz de comprar 0 0
0 0
Preparacion de la -Organiza, prepara y sirve las comidas por si solo adecuadamente 1
comida -Prepara adecuadamente las comidas, si se le proporcionan los ingredientes
-Prepara, calienta y sirve las comidas, pero no sigue una dieta adecuada 0
-Necesita que le preparen y le sirvan las comidas
0
0
Cuidado de la casa -Mantiene solo la casa o con ayuda ocasional para trabajos pesados 1
-Realiza tareas ligeras, como lavar platos o hacer las camas
-Realiza tareas ligeras, pero no puede mantener un adecuado nivel de 1
limpieza 1
-Necesita ayuda en todas las labores de la casa
-No participa en ninguna labor de la casa 1
0
Lavado de ropa -Lava por si solo toda su ropa 1
-Lava por si solo prendas pequeiias 1
-Todo el lavado de ropa debe ser realizado por otra persona 0
Uso de medios de -Viaja solo en transporte publico o conduce su propio coche 1 1
transporte -Es capaz de tomar un taxi, pero no usa otro medio de
transporte 1 1
-Viaja en transporte publico, cuando va acompafiado de otra
persona 1 1
-Utiliza el taxi o el automovil, pero solo con ayuda de otros
-No viaja en absoluto
0 0
0 0
Responsabilidad -Es capaz de tomar su medicacidn a la hora y dosis correctas 1 1
respecto a su -Toma su medicacidn si la dosis estad previamente preparada
medicacion -No es capaza de administrarse su medicacion 0 0
0 0
Manejo de asuntos -Se encarga de sus asuntos econémicos por si solo 1 1
econémicos -Realiza las compras de cada dia, pero necesita ayuda en las
grandes compras y bancos 1 1
-Incapaz de manejar dinero
0 0

TOTAL
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(ANEXO 7)

VALORACION DE LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA -INDICE DE KATZ-

1.Bano

Independiente: Se bana enteramente solo o necesita ayuda solo
para lavar una zona (como la espalda o una extremidad con
minusvalia).

Dependiente: Necesita ayuda para lavar mas de una zona del
cuerpo, ayuda para salir o entrar de la bafiera o no se bafa solo.

2.Vestido

Independiente: Coje la ropa de cajones y armarios, se la pone y
puede abrocharse. Se excluye el acto de atarse los zapatos.

Dependiente: No se viste por si mismo o permanece parcialmente
desvestido.

3.Uso del WC

Independiente: Va al W.C. solo, se arregla la ropa y se asea los
organos excretores.

Dependiente: Precisa ayuda parair al W.C.

4.Movilidad

Independiente: Se levanta y acuesta en la cama por si mismo y
puede sentarse y levantarse de una silla por si mismo.

Dependiente: Necesita ayuda para levantarse y acostarse en la
cama y/o silla, no realiza uno 0 mas desplazamientos.

5.Continencia

Independiente: Control completo de miccidon y defecacion.

Dependiente: Incontinencia parcial o total de la miccion o
defecacion.

6. Alimentacion

Independiente: Lleva el alimento a la boca desde el plato o
equivalente. Se excluye cortar la carne.

Dependiente: Necesita ayuda para comer, no come en absoluto o
requiere alimentacion parenteral.

PUNTUACION TOTAL

104




(ANEXO 8)

TEST DE ZARIT — ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

¢ Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

¢ Piensa que debido al tiempo que le dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo
para usted?

¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)

¢, Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

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

¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene
con otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

¢ Piensa que su familiar depende de usted?

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

¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de
su familiar?

¢, Se siente incémodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de
su familiar?

¢ Piensa que su familiar le considera a usted la unica persona que le puede cuidar?

¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos?

¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

¢, Se siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la enfermedad de
su familiar?

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

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

¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

Globalmente, ¢,qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

TOTAL

OPCIONES

1=Nunca 2=Raravez 3= Algunas veces 4= Bastantes veces 5= Casi siempre
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