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RESUMEN

Justificacion: Los accidentes cerebrovasculares (ACV), son un serio problema de salud
que afecta importantemente a los adultos mayores. Su alta prevalencia y mortalidad tienen un

gran impacto, no obstante, el verdadero problema se identifica una vez que egresa del hospital.

Se enfrentan por un lado con las secuelas de la enfermedad que en ocasiones llegan a
generar diferentes grados de discapacidad y dependencia dificultando las actividades de la
vida diaria, dando origen a una serie de necesidades de apoyo que es necesario atender para

desarrollar mayor independencia y productividad personal.

Las secuelas generan ademds una gran demanda de cuidado especial, generalmente
asumidas por el familiar mdas cercano. Este cuidador muchas veces desarrolla altos niveles de
carga relacionados con su nuevo rol lo que en algunas ocasiones lo lleva a sufrir problemas

severos en la salud, el bienestar y el autocuidado.

El Objetivo fue identificar la relacién entre la intensidad de las necesidades de apoyo de

los adultos mayores con ACV y el nivel de carga del cuidador primario.

Metodologia: Se trata de un estudio cuantitativo, no experimental, transversal. La
poblacién de donde se tomé la muestra por conveniencia fueron adultos mayores con AVC y sus
cuidadores primarios que cumplieron con los criterios de inclusiéon. Los participantes fueron
identificados a través del método de bola de nieve que consiste en identificar a un sujeto que nos
lleve a otros con caracteristicas semejantes, generando acceso a mds personas en la misma
condicién. Los instrumentos que se utilizados fueron: 1)Escala de Intensidad de Apoyos (SIS) que
servird para identificar las necesidades de apoyo de los adultos mayores con ACV y 2) la Escala

de carga familiar objetiva y subjetiva ECFOS-II utilizada con los familiares o cuidadores.

Resultados: Se confirma que el tema del ACV es un problema de salud publica puesto
que existe una alta supervivencia a esta enfermedad y en la mayoria de las personas que la

padecen tienen alguna secuela que limita su reinsercién a la vida diaria.

En este trabajo se propuso identificar las relaciéon entre el nivel de dependencia del
paciente post ACV y sus necesidades de apoyo asi como su reflejo en la carga generada en el

cvidador familiar, el limitado nimero de casos a los que se tuvo acceso no permitié analizar
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estadisticamente esta relacion. Sin embargo a nivel individual fue posible caracterizar las

necesidades de apoyo de forma descriptiva en donde se muestran la necesidad de evaluar,
planificar, adecuar y adaptar los contextos y ambientes para brindar el cuidado favoreciendo la

recuperacion.

Conclusiones: La diversidad de las condiciones de los pacientes antes de la enfermedad y
durante el proceso de recuperacién enfatiza en la pertinencia de la individualizacién en el
cuidado mediante instrumentos como la Escala de Intensidad de Apoyos o la Escala de Carga

Familiar que pueden ser herramientas complementarias para la planificaciéon del cuidado.
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Segin la Organizacién Mundial de la Salud! los accidentes cerebrovasculares (ACV)
suelen ser fendémenos agudos que se deben sobre todo a obstrucciones que impiden que la
sangre fluya hacia el cerebro. Debido a los factores que contribuyen para que se generen, son

un problema de alta prevalencia en adultos y adultos mayores.

A nivel mundial la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS), menciona que
losACVson la segunda causa de muerte y ocasionan 5,7 millones de muertes. Ademds se sefiala
que el 85% de esas muertes ocurren en los paises en desarrollo2.No obstante estas cifras, la
importancia del ACV radica en que se trata de una patologia considerada como la primera
causa de discapacidad adquirida, dejando secuelas neurolégicas y neuropsicolégicas que

afectan en diferente grado de acuerdoal drea y la extensién afectadas.

Las secuelas tienen un gran impacto en la persona y en la familia, ya que pueden llegar a
ser muy severas, como las pardlisis, problemas cognitivos, del habla, de vision y de la
coordinacién motora“. Estas situaciones desencadenan una serie de necesidades de apoyo
relacionadas con la discapacidad fisica, sensorial o psiquica y condicionardn que la persona no

desarrolle las actividades de la vida diaria con total autonomia3.

Esta posibilidad de pérdida de la autonomia torna indispensable que una vez que
egresael paciente del hospital y se instale en su hogar, seidentifiquen los apoyos especificos que
requiere para promover el bienestar, la mayor independencia y productividad personal, asi

como la integracién comunitaria y en general todo aquello que mejore su calidad de vida®.

Esta etapa de recuperacién en el hogar requiere deuna red de apoyo familiar que
ofrezca una intervencién precoz, constante y bien direccionada paralograr la recuperaciénlo mas
pronto y completa posible. Esta funcidén generalmente recae en un solo familiar, el mds cercano,
que es identificado como el cuidador primario y quien asumird la responsabilidad del cuidado en

el hogar para su recuperacion y rehabilitacion.

El cvidado es una ardua tareaque implica una gran responsabilidad y esfuerzo que
puede durar meses o afos, provocando un aumento en la carga del cuidador exponiéndolo a un

desgaste que se ve reflejado en su vida diaria, experimentado muchas veces sensaciones de
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ansiedad, estrés o temor’y en algunas ocasiones puede llevarlo sufrir problemas en la salud, el

bienestary el auto cuidado8?.

Durante las Ultimas décadas se ha obtenido evidencia consistente sobre el hecho de que
la familia, y mds especificamente el cuidador primario, desarrollan niveles moderadamente altos
de carga, derivados de su rol de cuidador, ya que implica perturbaciones en la rutina doméstica,
restricciones en las actividades sociales y de ocio, pérdida de trabajo, responsabilidades
financieras personales y reducciéon de la atencién dada a otros miembros de la familia, por lo
que ser cuidador principal de una persona enferma o en recuperacién implica un nivel de carga

significativa®,

Sin embargo, a pesar de que son multiples las problemdaticas que desarrollan los adultos
mayores con ACV y el impacto familiar que significa tener y atender a un familiar con esta
enfermedad, existen escasos estudios que han evaluado no solo las necesidades de apoyo en las
personas con AVC, sino también la carga en susfamiliares cuando estos juegan un rol de

cuvidador.

Por lo anterior este proyecto tiene como finalidad identificar las necesidades de apoyo
que tfienen los adultos mayores con AVC cuando se encuentra en su hogar, una vez que ha sido
dado de alta hospitalaria, y en qué medida estas necesidades de apoyo generan carga en su

cuidador primario.
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l. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1 Justificacidn

Los accidentes cerebrovasculares (ACV), son un serio problema de salud que va en
aumento'!. Segin la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS), la enfermedad
cerebrovascular, es la segunda causa de muerte y la primera de discapacidad adquirida en el

mundo, ocasionando 5,7 millones de muertes, 85% de ellas en los paises en desarrollo2.

En América Latina la mortalidad en el afio 2013, fue 40.1 por cada 100,000 personas,
siendo en su mayoria hombres mientras que en México se registraron 25.5 personas por cada
100,000 en su mayoria mujeres con una razén de 25.712. Al respecto el Instituto de Neurologia y
Neurociencia “Manuel Velasco Sudrez”, destaca que el ACV es la causa mds comin de
discapacidad en adultos y ocupa el segundo lugar de discapacidad y el tercer lugar como causa

. . 4
de muerte en México .

Segun el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI), en el 2011 existieron 31
235 defunciones por esta razén correspondiendo al 5.3% del total de muertes a nivel nacional. A
nivel local en el estado de San Luis Potosi hubo 743 defunciones que corresponden un 5.7% de la

mortalidad total’3.

Es importante mencionar que la mortalidad por causa de ACV afecta mayormente a
personas adultas, desatancdndose las personas mayores de 55 afos con el 87.7% y es en el
caso de las mujeres es mds el porcentaje debido a la mayor longevidad que presentan estas

como patrdn universal de mortalidad'.

Esta situacién es compleja, ya que el ACV afectan principalmente a adultos mayores
pudiéndose producir prematuramente en adultos de edad mediana, justo en el momento de
mayor productividad de la vida cuando el impacto econdémico y social es mds sustantivo, y
porque la tasa de discapacidad resultante es una carga demasiado pesada para los individuos,

las familias, los sistemas de saludy desde luego para el cuidador primario.

La alta prevalencia del AVC tiene un gran impacto ya que sus efectos pueden variar
desde leves hasta severos e incluir pardlisis, problemas cognitivos, del habla, problemas de

visién, y problemas en la coordinacién motora.
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Ante la situacién del AVC en México, la Direccién General Adjunta de Epidemiologia a
través de la Direccién de Informacién Epidemiolégica realizé un andlisis sobre la década de
2000-2010 en el que menciona que hay una tendencia creciente y sostenida durante los Gltimos
7 afosque implica un incremento de 27.7% entre 2004 y 2010 (con cerca de 40 mil egresos el

primer afio vs casi 51 mil para 2010), siendo muy semejante en ambos sexos'4.

La ¢ltima cifra disponible asciende solo para unidadeshospitalarias del sector piblico a

50 869 egresos, loque equivale a una tasa de 47 egresos por cada cien milhabitantes™.

La distribucién de los egresos hospitalarios segin la entidad federativa de atencién (en
tanto que no existen datos respecto a la residencia de los pacientes), muestra que en el 2010
San Luis Potosi registré 1,138 egresos con una tasa de 45,6 por cada cien mil habitantes. Por su
parte, la Secretaria de Salud sefala que los casos nuevos de ACV el 2015 a nivel nacional

fueron 38 431 correspondiendo1,141 casos a San Luis Potosi'415,

No obstante las cifras antes mostradas, el principal problema del AVC radica en que se
trata de una patologia generadora de discapacidad, dejando secuelas neurolégicas vy
neuropsicolégicas cuya severidad dependen del drea afectada y la extensién'6.Dichas secuelas
se sittan en una gama amplisima de discapacidades por afectacién de distintas funciones, con
diferentes intensidades y variable duracién en el terreno motor, sensorial, conductual, cognitivo,

emocional, y de la integracién social y laboral.

Lo anterior incrementa el nimero de personas con necesidad de cuidado y atencién, ya
que cualquiera que sea el nivel de dependenciagenera la necesidad de recibir apoyo para
lograr mayor independencia®’. Esta situaciéon da sentido al paradigma de los apoyos que son
los que ayudan de manera general a solventar la condicién de salud de estos individuos y las

restricciones que presentan's,

Dichas necesidades tiene como eje el cuidado de la familia, sin embargo, no todos los
familiares tienen el mismo grado de responsabilidad durante la enfermedad y en los cuidados
que en el hogar se le deben brindar, recayendo esta tarea en una sola persona identificada
como cuidador primario que es quien asume la responsabilidad de atender a esa persona
enferma que por discapacidad fisica, sensorial o psiquica no desarrolla las actividades de la

vida diaria con total autonomia como es el caso de las personas con secuelas deACV.




OBJETIVOS

Al asumir el papel de cuidador y como resultado de las demandas de cuidado diario que
debe proporcionar en el hogar, el cuidador estd expuesto a diferentes factores estresantes, que
le incrementan el riesgo de desarrollar diversos problemas fisicos y alteraciones emocionales.
Aunado a ello muchas veces el cuidador debe renunciar a su tiempo de ocio o de trabajo,

laboral o doméstico, para hacerse cargo del familiar con discapacidad.

Si a lo anterior se suma que el cuidador primario no recibe la ayuda necesaria para
atender a su familiar, y con frecuencia no cuenta con servicios que ofrezcan el apoyo que
requiere, es factible que el cuidador pueda desarrollar altos niveles de cargar debido a los
nuevos roles y al apoyo diario que debe brindar, situacién que se puede manifestar con
sensacion de ansiedad, estrés o temor que en algunas ocasiones lo pueden llevar a sufrir

problemas severos en la salud, el bienestar y el autocuidado7:8:19.

Cierto es que algunos cuidadores se han adaptado con éxito a su nueva situacién de vida
sin desarrollar niveles de carga que afecten su salud y bienestar, mientras que otros desarrollan
tales niveles de carga que les imposibilita continuar brindando los cuidados a su familiar
dependienteo bien el cuidado no se proporcionara con calidad, por lo cual es necesario indagar
respecto a la intensidad de las necesidades de apoyo del adulto mayor después de un AVC vy si
ello tiene que ver con el nivel de carga que desarrolla el cuidador primario,ya que se puede
suponer que conforme se intensifican las necesidades de apoyo del adulto mayor con AVC, se

aumentara el nivel de carga en el cuidador.

La situacién planteada de magnitud, frecuencia y gravedad del fenémeno del AVC,
reflejado tanto en las personas afectadas como en los cuidadores nos lleva a plantear la

necesidad de responder a través de este protocolo las siguientes preguntas:

1.2 Pregunta de investigacion

¢, Cudles la intensidad de las necesidades de apoyo de los adultos mayores con ACV?
¢, Cudles el nivel de carga de los cuidadores primarios de los adultos mayores con ACV?2

¢ Existe relacién entre el nivel de carga del cuidador primario y la intensidad de las necesidades

de apoyo de los adultos mayores con ACV?
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. OBIJETIVOS
2.1 Objetivo General

e Describir la intensidad de las necesidades de apoyo de los adultos mayores con ACV vy el

nivel de carga del cuidador primario.
2.2 Objetivos Especificos
e Caracterizar la poblacién de estudio.
e Identificar la intensidad de las necesidades de apoyo de los adultos mayores con ACY

e Identificar el nivel de carga de los cuidadores primarios de los adultos mayores con ACY
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. MARCO TEORICO
3.1 Accidente Cerebrovascular (ACV)

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define un Accidente Cerebrovascular
(ACV) como “un sindrome clinico de desarrollo rdpido debido a una perturbacién focal de la
funcién cerebral de origen vascular y de mds de 24 horas de duracién”. Las consecuencias
dependerdn del lugar y el tamaio de la lesion y en muchas ocasiones este padecimiento

ocasionard secuelas que incapacitara al paciente a continuar con su vida diaria?29,

De acuerdo con el Instituto de Neurologia y Neurociencia “Manuel Velasco Sudrez”, un
ACV puede ocurrir cuando una arteria se obstruye produciendo interrupcién o pérdida repentina
del flujo sanguineo cerebral o bien, ser el resultado de la ruptura de un vaso, dando lugar a un

derrame. Los tres tipos de ACV pueden ser: trombético, embdlico y hemorrdgico.

Los trastornos de tipo isquémico tienden a producir déficit cognitivos y sensitivo motores
focales, mientras que las hemorragias cerebrales tienen consecuencias mds amplias y difusas
sobre las funciones cognitivas'é. Ademds los mecanismos lesiénales que se desencadenan una vez

ocurrida la isquemia o la hemorragia cerebral progresan muy rdpidamente?!.

La relevancia del ACV radica en que se trata de una causa importante de muerte,
invalidez, dependencia y estancia hospitalaria, aunque existe una alta supervivencia a esta
enfermedad, el 90% de los pacientes que la padecen tienen alguna secuela después de haber
sido dado de alta y haber llegado a su hogar, el 30% de estos casos incapacitan al individuo
para readlizar sus actividades de la vida diaria, lo cual genera una demanda de cuidado

especial por parte de un familiar?2,

Estas secuelas pueden variar dependiendo de la zona afectada, pero un elevado
porcentaje de paciente que ha sufrido un ACY queda con secuelas incapacitantes como
hemiparesia o hemiplejia, trastornos en el habla, problemas de raciocinio, problemas de visién, y

problemas en la coordinacién motora?3,

Otras secuelas que se presentan cuando se afecta el cerebelo una vez que se ha dado un
ACV son los mareos, nduseas, problemas en el equilibrio y coordinacién. Esto se debe a que el

cerebelo es quien procesa la entrada de informaciéon desde otras dreas del cerebro, la médula
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espinal y los receptores sensoriales. Asi mismo cuando se afecta el hemisferio cerebral izquierdo
se ven comprometidos los movimientos del lado derecho del cuerpo y dependiendo de su
severidad, también se puede producir la pérdida del habla. Contrariamente, a esto cuando se
afecta el hemisferio cerebral derecho, son los movimientos del lado izquierdo del cuerpo los que

se ven afectados?3.

Las secuelas en el aparato locomotor se dan en etapas posteriores al ACV y pueden ser
de distinta indole, tal como atrofia muscular o lesiones articulares y estdn relacionadas con la
ausencia de uso o el uso disfuncional del aparato locomotor por la falta de movilidad o de

actividad fisica?3.

Ante esta situacién de dependencia e incapacidad se dificulta la autonomia de la
persona en forma parcial o total en las actividades de la vida diaria, generando importantes
necesidades de ayuda, cuidado y atencién.2'Por todo ello es necesario que un cuidador principal
asuma las responsabilidades de cuidado y participe con ella en la toma de decisiones, ademds

de que revise y supervise las actividades de la vida diaria?2,
3.2 Necesidades de Apoyo

Las necesidades de apoyo, es un constructo psicoldgico referido al modelo y la
intensidad de los apoyos necesarios para que una persona participe en actividades relacionadas
con el funcionamiento humano tipico. Dicho constructo se basa en la premisa de que el
funcionamiento humano estd influido por el nivel de congruencia entre la capacidad individual y
los entornos en los que se espera que un individuo funcione. Dirigir esta congruencia implica
comprender los multiples factores que conforman el funcionamiento humano, determinar el perfil,
la intensidad de las necesidades de apoyo para una persona en concreto y proveer los apoyos

necesarios para mejorar su funcionamiento?4,

Por lo anterior las necesidades de apoyo no deben ser vistas como un reflejo necesario o
exclusivo de una alteracién de la capacidad humana (aunque la discapacidad ciertamente
puede dar lugar a una alteracién de la capacidad humana); mas bien deben ser vistas
como el reflejo de una limitacién en el funcionamiento humano como resultado tanto de la

capacidad personal como del contexto en el que la persona estd funcionando?4.

Dependiendo de cada situacidén las necesidades de apoyo globales pueden ser

entendidas de cuatro modos distintos, en este estudio se abordardn desde el enfoque de las
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necesidades sentidas, que son aquellas en que la persona quiere o percibe como necesarias.
Estas necesidades sentidas de apoyo pueden obtenerse preguntando a la persona qué necesita,
con ello se determinardn los tipos e intensidades de apoyos necesitados por las personas con
discapacidad las cuales son diferentes de aquellos requeridos por la mayoria de las

demds personas?4,

Sin importar la intensidad de las necesidades de apoyo, las personascon discapacidad
requieren recursos y estrategias que promuevan sus intereses, su bienestar, para que le permitan
una mayor independencia y productividad personal, asi como mayor participacién en una
sociedad independiente y en general una mejor calidad de vida. Estos recursos los aportan los
apoyos que la persona reciba, a través de ellos la estructura social permite satisfacer
necesidades, sean instrumentales y/o de expresién, en situaciones cotidianas o de crisis como las

que se presentan los adultos mayores que han tenido un AVCG.
3.2.1 El concepto de apoyos

El modelo de apoyos se basa en un enfoque ecolégico para comprender la conducta, y se
dirige a evaluar la discrepancia entre las capacidades y habilidades de la persona pero
también los requerimientos y demandas que se necesitan para funcionar en un ambiente concreto.
De esta forma los apoyos se definen como los recursos y estrategias que promueven los intereses
y el bienestar de las personas y que tienen como resultado una mayor independencia y
productividad personal, mayor participacion en una sociedad independiente, integracién

comunitaria y mejoria en la calidad de vida6.

Dicho de otro modo, el apoyo se considera a un conjunto de recursos y estrategias que
mejoran el funcionamiento humano y que deben acompaiiar a la persona a lo largo de su vida.

Asi mismo, deben ser pertinentes fomentando la autonomia y el desarrollo personal?3.

Es evidente que los apoyos siempre han sido recursos de interés en el ser humanodada la
necesidad de ayuda para desarrollar actividades en cualquier etapa de la vida, sin embargo
los apoyos requeridos por los adultos mayores después de haber sufrido un ACV y en su retorno

al hogarno han sido de gran relevancia y por lo tanto son poco estudiados2é.
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3.2.2 Tipo y funciones de los apoyos

La naturaleza de los sistemas de apoyos es muy variada, partiendo del propio individuo,
pasando por la familia y amigos, después por los apoyos informales, los servicios genéricos,

hasta llegar a los servicios especializados6.

Los apoyos no se deben identificar exclusivamente con los servicios, como erréneamente
estd ocurriendo algunas veces. Precisamente, los apoyos constituyen una alternativa mucho mads
amplia y general que cuenta con muchos mds recursos e intervenciones posibles que los propios
servicios. Se debe pensar tanto en los apoyos naturales (la propia persona, y otras personas)

como en los proporcionados por los servicios educativos o sociales.

El apoyo implica un flujo de recursos, acciones e informacién que se concreta con ayudas
instrumentales, materiales, emocionales y de orientacién, siendo proporcionados estos apoyos en
el contexto de una red social previamente establecida entre un conjunto de personas; las
aproximaciones multidisciplinarias sobre salud han establecido que el apoyo se asocia al
bienestar de las personas, tanto por sus propiedades estructurales como funcionales,
identificdndose mejores indicadores de salud fisica y mental en personas que tienen acceso a

procesos de apoyo versus aquellas que se encuentran en situaciones de aislamiento social?”.

Los apoyos y su provision individualizada, serian el mejor medio para garantizar su
efectividad y eficacia, estos han de integrarse en todas las circunstancias del entorno social que
comprometen la vida de la persona teniendo asi no solo un impacto directo en su funcionamiento,

sino también en su calidad de vida?s.

Dos de las dimensiones en las que es indispensable identificar las necesidades de apoyo
de los adultos mayores que han tenido un AVC y regresan a su hogar, son los apoyos para la
vida en el hogar y en la comunidad, y los apoyos para el mantenimiento de la salud, que a

continuaciéon se describen.
3.2.3 Apoyos para la vida en el hogar y en la comunidad

Para que la integracidn y participaciéon social, a través de una vida activa, sean una
realidad en las personas con dependencia, es necesario que adopten medidas de apoyo en
diversas dreas como la educacién y el empleo, no obstante, un factor fundamental para alcanzar

una calidad de vida digna, es que primero debe adoptar medidas de apoyo para la
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satisfaccion de las necesidades en las actividades bdésicas de la vida diaria, ya que la
satisfaccion de estas necesidades es imprescindible como paso previo para la incorporaciéon a

otros entornos28,

Por tanto las habilidades que la persona desarrolle para el autocuidado y actividades
de la vida cotidiana en el hogar son aspectos fundamentales y bdsicos, no sélo porque en si
mismas representan una serie de habilidades necesarias para un minimo grado de autonomia y
desarrollo de la persona, sino porque son el primer escalén que permite seguir subiendo por el

camino de la recuperacion para poder autogobernar su propia vida.

Sin embargo, no todas las personas cuentan con las posibilidades para resolver las
demandas crecientes para el correcto desenvolvimiento que la vida cotidiana exige. Esta vida
cotidiana no incluye Unicamente la cobertura de las necesidades bdsicas para la supervivencia
(alimentacién, higiene personal, vestido y descanso) sino todas aquellas actividades apropiadas

en razén de la edad y caracteristicas socioculturales de la persona?8,

Por esta razén los apoyos que reciban las personas con dificultades para desarrollarse
con autonomia en la vida en el hogar, incluye necesariamente articular un sistema de recursos y
servicios capaces de procurar atencién adecuada e integral, no solo la discapacidad fisica don
la rehabilitacién, sino la provision de cuidados coordinados, apoyo socio comunitario,

psicoeducacién y el entrenamiento en habilidades.
3.2.4 Apoyos para el mantenimiento de la salud y seguridad

Para una rehabilitacién exitosa de quienes han tenido un AVC, la atencién deberd
realizarse en una etapa temprana, ya que la evidencia demuestra que iniciar la pronta
rehabilitacién ayuda a mantener en 6ptimas condiciones la capacidad fisica, intelectual,
psicolégica y social del paciente. Ademds los pacientes deben ser tratados por un equipo

multidisciplinario especializado.

La rehabilitacion temprana se asocia con disminucién en la morbilidad y mortalidad, y
ayuda a reducir complicaciones secundarias de la inmovilidad como infecciones,

tromboembolismo venoso e hipotensién ortostdtica.

11




MARCO TEORICO

Otro aspecto importante para un resultado exitoso es proporcionar informacién al
paciente y a sus familiares sobre el manejo de las secuelas de la enfermedad que influyan en la

recuperacion a largo plazo.

No obstante en nuestro pais, hay una discontinvidad brusca tanto en el seguimiento como
en el tratamiento. Deberia haber una continuidad, para evitar la sensaciéon de angustia y
desamparo que sufren los pacientes y sus cuidadores, para impedir la falta de conexién en los
datos clinicos y analiticos entre las fases iniciales y posteriores, lo que dificulta la evaluacién de

los resultados de los nuevos tratamientos y los cambios en los modelos asistenciales2?.

Para mejorar la recuperacién funcional de estos pacientes, deben desarrollarse modelos
asistenciales de atencién, que agrupen a los pacientes con secuelas severas-moderadas,
subsidiarios de tratamientos rehabilitadores expertos e intensivos. Deben potenciarse servicios de
neurorrehabilitacién especializados en dafio cerebral, integrados funcional y estructuralmente con
hospitales de segundo y tercer nivel, con equipos pluridisciplinarios bdsicos, equipamiento
especifico, con programas funcionales especialmente disefiados. Debe reconocerse la
singularidad de las personas en estado vegetativo, con insistencia en la realizaciéon de

diagnésticos rigurosos y la planificacién de un recorrido asistencial adecuado?®.

Sumado a esto, el apoyo para la satisfaccién de necesidades se lo adjudica un cuidador
primario, en donde varios estudios mencionan que se tiene una repercusidén negativa sobre la
salud mental y el bienestar emocional del cuidador por la exigencia del cuidado, siendo de
gran importancia la salud y los aspectos que influyen en la calidad de vida, para asi poder dar

multiples beneficios a su paciente. Por lo cual no se debe de ignorar o subestimar el cuidador30.

Ahora bien el contexto en la relacién del cuidador y de quien recibe el cuidado, tiene
multiples condiciones de vulnerabilidad e invisibilidadya que una persona después de haber
sufrido un ACV y la manden a su hogar, surgird un cuidador primario, éste participard en la

toma de decisiones y tendrd nuevas demandas de asistencia y apoyo diario3!7.
3.3 Carga

El concepto de carga, aunque ampliamente usado en investigacién, presenta diversas
definiciones, dimensiones y formas de operacionalizarlo. La carga, entonces es entendida como

un concepto que implica perturbaciones en la rutina doméstica, restricciones en las actividades

12




MARCO TEORICO

sociales y de ocio, pérdida de trabajo, responsabilidades financieras personales y reduccién de

la atencién dada a otros miembros de la familia.

Esta afirmaciéon aplicada al cuidador principal de una persona con dependencia
implicard una carga significativa en él, ante lo cual, el cuidador experimentard la carga como un
afectacién y sentimiento de que su vida ha cambiado desfavorablemente para desarrollar un
nuevo rol, que si no se sabe manejar adecuadamente puede traer repercusiones fisicas,

psicolégicas y socioecondémicas8.
3.3.1 Tipos de carga

La mayoria de los autores concuerdan en dividirlo en dos grandes tipos: carga objetiva y
subjetiva. Cada uno de estos aspectos ha sido relacionado con diferentes consecuencias del

cvidado que constituyen las dimensiones o dreas de la cargas2.

La carga objetiva cubre todas aquellas cosas que el cuidador y su familia hacen (ayudar,
supervisar, controlar, pagar, etc.), experimentan (alteraciones en la rutina y relaciones
interpersonales en la familia) y las restricciones en las actividades a las que estdn sometidos (ir
de vacaciones, practicar deportes, ir al trabajo, etc.) como consecuencia de las tareas de
cuidado. Por otra parte, la carga subjetiva estd determinada por la experiencia cognitiva de la

carga objetiva, la reaccién y respuesta a ella, la adaptacién y mecanismos de afrontamiento32,
3.3.2 Carga en el cuidador

Como resultado del cuidado diario brindado en el hogar, el cuidador queda expuesto a
un desgaste reflejado en su vida diaria, generando sensaciones de ansiedad, estrés o temor7 y
en algunas ocasiones llegar a ocasionar problemas en la salud, el bienestar y autocuidado,

repercutiendo esto, no solo en el cuidador, sino también en la persona dependiente de cuidado8.

A este respecto, las necesidades de la persona cuidada la responsabilidad del cuidador
le demanda una alta exigencia para el cuidador3!. Esta exigencia se ve reflejada en el cuidador
que muchas veces renuncia a su tiempo de ocio, de trabajo ya sea laboral o doméstico, para
hacerse cargo de su paciente, ya que la experiencia de cuidar involucra una gran
responsabilidad y esfuerzo que puede durar meses o aiios, dependiendo de la secuelas del ACY

provocando un aumento en la carga del cuidador8.
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Sumado a lo anterior, la falta de apoyo en el hogar de otros miembros de la familia que

en muchas ocasiones actian como jueces, la reducciéon del nimero de vinculos, disminucién de las
oportunidades, la motivacién y la energia para establecer y mantener relaciones sociales

también afectan al cuidador33.

Por lo cual, las caracteristicas y las condiciones del cuidador son determinantes, tanto
para brindar el cuidado, como para desarrollar plenamente los nuevos roles con un buen manejo
de la angustia, para que mantenga su bienestar y que esto se vea reflejado en la calidad del

cvidado que brinda a su paciente3l.
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IV. METODOLOGIA
4.1 Tipo de estudio

El presente estudio tuvo un enfoque cuantitativo, que segin Herndndez Sampieri son
aquellos estudios donde se recolectan datos para probar hipétesis, con base en la medicién
numérica y el andlisis estadistico para establecer patrones de comportamiento y probar

teorias34.
4.2 Disenio del estudio

El disefio del estudio fue no experimental. En este tipo de estudios solo se observan los
fendmenos en su ambiente natural para después analizarlos, se realizan sin la manipulacién
deliberada de variables.34Fue también de tipo transversal ya que se recolectaron datos en un
solo momento y en un tiempo Unico. El propdsito de estos estudios es describir variables y

analizar su incidencia e interrelacién en un momento dado34.
4.3 Poblacién de estudio

Adultos mayores con AVC vy sus cuidadores primarios que cumplieron con los criterios de
inclusién.Los participantes fueron identificados a través del método de bola de nieve que consiste
en identificar a un sujete que nos lleve a otros con caracteristicas semejantes, generando acceso a

mds personas en la misma condicién.

4.4 Criterios de seleccién de la poblacidén

4.4.1 Criterios de inclusiéon

Del paciente:

Adultos mayores que hubieran tenido un ACV.

Adultos mayores que tuvieran por lo menos una semana de haber egresado del hospital.
Del cuidador:

Cuidador primario de adultos mayores con ACV.

Cuidador primario de adultos mayores que vivieran en el mismo hogar de la persona cuidada.
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4.4.2. Criterios de exclusidn

Del paciente:

Adulto mayor que requiriera cuidado sustitutivo por su alta dependencia a causa de alguna

comorbilidad.

Adulto mayor que no aceptara participar, no obstante que el cuidador si hubiera aceptado

formar parte del estudio.

Adulto mayor cuyas condiciones de salud le impedian participar.

Del cuidador:

Que no aceptara participar, no obstante que el paciente aceptara formar parte del estudio.
4.4.3 Criterios de eliminaciéon

Del paciente:

Que por cualquier motivo no concluyera o decidiera retirarse del estudio antes de terminar

aunque el cuidador siguiera participando.
Del cuidador:

Que por cualquier motivo no concluyera o decidiera retirarse del estudio antes de terminar, no

obstante que el paciente pudo seguir participando.

4. 5INSTRUMENTOS

4.5.1Escala de Intensidad de Apoyos (SupportsintensityScale, SIS)

Se trata de un instrumento disefiado para determinar la intensidad de las necesidades de
apoyode las personas en su vida cotidiana (anexo 1). Es la adaptacién al espaiiol, realizada por
M.A. Verdugo, B. Arias y A. lIbdinez en 2007. Publicada por la Asociacién Americana sobre
Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD) y dirigida a poblacién adulta mayor de
16 afios. Su uso ha sido muy variado dependiendo de la medida en que cada organizacién y/o

servicio ha adoptado el cambio organizacional requerido por el nuevo paradigma de apoyos.

Consta de 3 secciones: La seccién 1) Escala de Necesidades de Apoyo que incluye 49 actividades

agrupadas en 6 subescalas de apoyo: 1.Vida en el hogar, 2. Vida en la comunidad, 3.
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Aprendizaje a lo largo de la vida, 4. Empleo, 5. Salud y seguridad y 6.- Vida Social. La seccién
2) es la Escala Suplementaria de Proteccion y defensa, la seccion 3) corresponde a las
necesidades excepcionales de apoyo médico y conductual que agrupa 15 condiciones médicas y

13 problemas de conducta.

Para este estudio se evaluaron Unicamente 2 subescalas de la seccién 1que se describen a

continuacion:

a) Vida en el hogar: hace referencia a las habilidades y tareas relacionadas con el cuidado
personal, el mantenimiento y limpieza de la casa que las personas llevan a cabo. Aqui se evalua
cuanto apoyo requiere una persona para ejecutar una actividad, teniendo en cuenta que pueden

existir diferencias significativas entre frecuencia, tiempo diario de apoyo y tipo de apoyo.

b) Actividades de salud y seguridad: en esta seccién varias actividades son situacionales y

dependen del uso de la tecnologia indicaciones individualizadas o sistemas de aviso.

Cada actividad se evalta de acuerdo a los pardmetros de frecuencia, tiempo de apoyo diario y

tipo de apoyo que requiere la persona que participa en la actividad.

FRECUENCIA (F) examina con que regularidad se necesita el apoyo en cada actividad
establecida. Se utiliza una escala de estimaciéon 0-4,donde O cuando el apoyo es necesario
menos de una vez al mes; 1cuando el apoyo se necesita mensualmente; 2 cuando el apoyo se
necesita semanalmente; 3 si se necesita diariamente o menos; y 4 si el apoyo es necesario cada
hora o quizds mds frecuentemente. Solo en algunos casos las respuestas estdn anuladas ya que la

opcidén de respuesta es imposible o improbable.

TIEMPO DIARIO DE APOYO (TDA) se refiere a la cantidad de tiempo que habitualmente se
requiere dedicar a la provisién de apoyo en los dias que se proporciona dicho apoyo. Donde O
significa que no se necesita ningin tiempo; 1cuandoen un dia normal en el que se preste el
apoyo, el tiempo que se requiere es menor a 30 minutos; 2 cuando el tiempo de apoyo
normalmente requiere 30 minutos o menos de 2 horas al dia; 3 cuando los apoyos son
requeridos al menos durante dos horas pero sin legar a las 4 horas al dia y 4 si la persona

necesita cuatro horas o mds.

TIPO DE APOYO (TA) examina la naturaleza del apoyo que una persona necesitaria para

realizar la actividad en cuestién. Una puntuaciéon de O significa que no necesita apoyo de ningun
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tipo ya que la persona es autosuficiente. Una puntuacion de 1 significa que la persona que estd
siendo evaluada necesita solo supervision; 2 significa que la persona necesita ayuda en forma de
incitaciones verbales o gestuales; se puntia 3 si la persona necesita ayuda fisica parcial para

realizar la actividad y 4cuando el tipo de apoyo serd mds intenso, la ayuda fisica es total.
4.5.2 Escala de carga familiar objetiva y subjetiva ECFOS-I

Esta escala es la version castellana del instrumentoFamilyBurden Interview Schedule (FBIS), que
evalva la carga familiar objetiva y subjetiva (anexo 2). Fue validado por Vilaplana et al en
2007, obteniendo un coeficiente de alpha de Cronbach de 0,85 para la entrevista global. Los
coeficientes estudiados para la fiabilidad test-retest se obtuvo tanto para el kappa de Cohen

como para el kappa ponderado, situdndose en valores entre 0,61 y 135,

Es una guia de entrevista auto o heteroaplicada de aproximadamente media hora de duracién.
La guia de entrevista estd compuesta de un apartado introductorio en el que se recogen aspectos
sociodemogrdficos y por diferentes médulos que evaltan las siguientes ocho dimensiones de la

carga familiar:

1.-Asistencia en Actividades de la Vida Cotidiana (Seccién A), que mide la carga obijetiva,

frecuencia de las intervenciones y subjetiva preocupaciéon o malestar;

2.- Supervision de Comportamientos Alterados (Secciéon B), que evalba la carga objetiva -

frecuencia de las conductas problemas- y subjetiva -preocupaciéon o malestar generado por ellas;
3.- Gastos econémicos (Secciéon C);

4.- Impacto en la rutina diaria del cuidador y pérdida de oportunidades sociolaborales y

personales a lo largo de la vida (Seccién D);
5.-Preocupaciones generales (Seccién E);

6.- Ayuda (seccidn F),

7 .- Repercusiones en la salud (seccién G);

8.- Evaluacién del nivel de carga global (seccién 1)

Cada seccidén se valora mediante respuestas dicotémicas o mediante escalas de tipo likert
de entre 4 y 5 puntos, excepto en la seccién C donde se registra/anota el dinero invertido en el

usuario.
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Para este estudio solo se evaluaron 6 secciones: Seccién A, Seccidén C, Seccién D, Seccién E,
Seccién F y Secciéon G,ya que la seccidén B es especifica para pacientes con esquizofrenia y la

seccién | son preguntas formuladas para los informantes y no para los cuidadores.

4.6Procedimientos

4.6.1 Para la aprobacién del proyecto

El presente protocolo de investigacién se sometié a evaluacién por el Comité de Etica e
Investigacién de la Facultad de Enfermeria (CEIFE) de la UASLP para su revisién y aprobaciéon y

obtuvo el nimero de registro CEIFE-2016-176.
4.6.2 De la recoleccién de la informacidn

Una vez obtenida la aprobacién por el comité de ética se realizé la recolecciéon como se expone

a continuacién:

Se tuvo contacto con un adulto mayor que habia tenido ACV, al que se visité su domicilio
y junto con su cuidador se les explicdé en qué consistia el estudio, cudles eran los objetivos y como

seria su participacion en caso de aceptar participar.

Una vez que aceptaron participar en el estudio se les entregé el consentimiento
informado por escrito a ambos (adulto mayor con secuelas de ACV y a su cvidador) para que lo

firmaran y posteriormente se procedié a la aplicacién de las entrevistas.

Primero se aplicé el test de necesidad de apoyo al paciente y enseguida la escala
ECFOS-Il al cuvidador, para lo cual se les explicé el formato de respuestas que tienen
losinstrumentos. Durante la aplicaciéon se respondieron todas las dudas acerca que tuvieron tanto

el cuidador como el paciente.
4.7Recursos Humanos y financieros

La investigaciéon fue realizada por la pasante de enfermeria (P.L.E.S.S.) como
investigadora principal, que en colaboracién con la directora y co-asesora desarrollaron el

estudio.

Los gastos econdémicos fueron solventados por la P.L.E.S.S incluyendo también el material

que utilizado: lapicero, encuestas y tabla de apoyo.
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4.8 Andlisis de los datos

Para el procesamiento de la informacién se utilizé el programa estadistico Excel.Primero
se realizé una base de datos para la encuesta de Escala de Necesidades de Apoyo y otra para
la Escala de carga familiar objetiva y subjetiva ECFOS-II, posteriormente se realizé el andlisis
estadistico para la caracterizacién de ambas poblaciones. Enseguida se identificaron las

necesidades de apoyo y la carga de los cuidadores primarios de los adultos mayores.
4.9Aspectos éticos y legales

El protocolo fue aprobado y sujeto a una revision ética independiente por medio del

Comité de Etica e Investigacién de la Facultad de Enfermeria.

Una vez aprobado por el Comité de ética (CEIFE), se obtuvo el consentimiento informado
resguardando la intimidad de la persona y la confidencialidad de su informacién personal (ver
seccion de anexos). En este consentimiento la persona fue informada con claridad que su
particidénera voluntaria, sin presiones de ninguna indole y con el conocimiento que podia retirarse

de la investigacién cuando asi lo decidiera.

El estudio cumplié con los aspectos éticos marcados a nivel internacional para proyectos
de investigacion en seres humanos. De la declaraciéon de Helsinky se retomé el principio bdésico
del respeto por el individuo, su derecho a la autodeterminacién y derecho a tomar decisiones una
vez que se le ha informado claramente los pros y contras, riesgos y beneficios de su participacién

o no en un estudio de investigacién médica.3¢

Asi mismo el estudio se baséen el reglamento de la ley general de salud, en el titulo
segundo, capitulo | relacionado a los aspectos éticos de investigaciones en seres humanos, en los

siguientes articulos37:

Respecto al cumplimiento de los articulos14, 20 y 21,en donde menciona que se contard
con el consentimiento informado por escrito del sujeto en quien se realizard la investigacién,
primero se dio una explicaciéon clara acerca del objetivo de la investigacidon (objetivos,
procedimientos, beneficios), también se le explicé la libertad para retirarse en cualquier

momento y dejar de participar en el estudio sin ningun perjuicio para el paciente o el cuidador.

También de acuerdo a la fraccidn VIl se inicié la recoleccidon de los datos una vez

obtenida la aprobacién del comité de ética en investigacion.
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Se cumplié con el articulo 16, protegiendo la privacidad del individuo sujeto de
investigacién, para ello se aseguré que los test no incluyeran el nombre del participante. Los
resultados se presentan de forma anénima y los datos obtenidos fueron utilizados Unicamente

para los fines de este estudio.

De acuerdo al articulo 17, fraccién Ise trata de una investigacion sin riesgo ya que se
emplearon técnicas y métodos de investigacién documental retrospectivos y no se realizé ninguna
intervencion o modificacién intencionada en las variables, ya que UOnicamente se

aplicaroncuestionarios.
4.10Derechos de autoria

Para los derechos de autor en la primera publicacion que se realice derivado de la
investigacién, laP.L.E.S.Sparecerd como primeraautora y las directoras de tesis como coautores.
Para las publicaciones posteriores, el orden de los autores serd en funcion de la participacion

que éstos tengan, siempre de comin acuerdo.

Para garantizar los derechos de autoria se establecerd el acuerdo por escrito con la

firma de las partes implicadas (anexo 5).
4.11Declaracién de no conflicto de intereses

Las investigadoras responsables del proyecto declaran que no existe conflicto de
intereses derivados de la pretensién de obtener beneficios econémicos por si mismos o a través
de la participaciéon de otras instancias,derivados del presente estudio, lo cual queda establecido

en el oficio que se anexa a este trabajo (anexo 5).

4.120rigen de los recursos necesarios para el desarrollo del

proyecto

Los recursos econdémicos necesarios para la recogida de los datos, tales como fotocopias y
otros materiales de oficina fueron aportados por los directores de este trabajo. En caso de que
este trabajo sea difundido a través de medios como carteles, articulos, folletos o publicaciones,
los recursos serdn aportados en sus tres cuartas partes por las directoras y una cuarta parte por

la pasante, de ello se da cuenta en la carta de no conflicto de intereses.
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V. RESULTADOS

5.1 Resultados tedricos

La revisién bibliogrdafica realizada para este proyecto confirma que el tema del ACV es
un problema de salud publica puesto que existe una alta supervivencia a esta enfermedad y en
la mayoria de las personas que la tienen se identifica alguna secuela que limita su reinsercién a
la vida diaria. Por lo que el reto para estas personas al ser dadas de alta del hospital se
multiplica ya que un alto porcentaje presenta limitaciones para realizar sus actividades de la
vida diaria (vestirse, comer, banarse, movilizarse, entre otros), por lo tanto surge una
dependencia que genera demanda de cuidado especial que frecuentemente estd a cargo de un

familiar.

Otro reto que existe es para el familiar, ya que al perder autonomia el paciente se
generan necesidades de apoyo, cuidado y atenciéon que implican la participacién del cuidador

pero ademds se requieren que participe junto con el paciente en la toma de decisiones.

Con frecuencia al egreso del paciente se exploran necesidades relacionadas directamente
con el control de la patologia tales como consumo de medicamentos, vigilancia de signos y
sintomas, chequeo de signos vitales y movilizaciéon. Sin embargo estas pautas estdn
predominantemente relacionadas con la evolucién clinica y se enfocan mayormente al cuidado
intrahospitalario. Sin embargo estas necesidades se potencian dentro del hogar y surgen otras
que son producto del cambio del contexto y la falta de adecuaciones relacionadas con la falta

de la infraestructura, el equipamiento y la preparacién de quienes brindan el cuidado.

El abordaje sefialado deja de lado no solo que la realidad inmediata ofrece barreras
para la recuperacion, sino que ademds visualiza escasamente las necesidades futuras de la
persona que van mds alld de la enfermedad y se extienden hacia la relacién en el contexto

social y en el nuevo rol que enfrenta el paciente durante la recuperacion.

En este sentido la evaluacién de las necesidades de apoyo promueve un marco para la
planificacién futura en distintos contextos de participacién. Si bien en este trabajosolo se
describen las necesidades de apoyo tras un ACV asi como su reflejo en la carga generada en el
cuidador familiar, ya que el limitado nimero de casos a los que se tuvo acceso no permitid

analizar estadisticamente alguna otra relacién. Si fue posible a nivel individual caracterizar las
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necesidades de apoyo de forma descriptiva como muestran los siguientes casos que presentamos
y que muestran la necesidad de evaluar, planificar, adecuar y adaptar los contextos y ambientes
para brindar el cvidado para favorecer la recuperacion.
5.2Resultados Empiricos: Pacientes
CASO 1: BAJA NECESIDAD DE APOYO FOCALIZADA
EN EL AREA DE SALUD Y SEGURIDAD
Alicia es una mujer de 67 aios con evento Unico de ACV desde
PACIENTE hace 25 afios.Vive con su esposo en casa propia, durante el dia
cuida a sus nietos. Trabajé como maestra de preparatoria
impartiendo la materia de metodologia de la investigacion y
actualmente es jubilada del ISSSTE. Las secuelas que tiene del evento son disminuciéon del campo
visual del ojo izquierdo y posteriormente ptosis del ojo izquierdo. Alicia constantemente estd
preocupada de la posibilidad de presentar un segundo evento debido a las consecuencias tan

graves que le dijeron podria tener. Actualmente tienehipertensién, diabetes, asma e hipotiroidismo.

La evaluacién de sus necesidades de apoyo en el drea de actividades de la vida en el hogar
puntia en cero dado que Alicia es independiente para realizar actividades bdsicas de la vida
diaria, tales como ir el baiio, comer, vestirse, banarse y algunas actividades para el mantenimiento

del hogar como lavar su ropa o encender aparatos electrénicos.

No obstante la independencia de Alicia en el dmbito de las actividades de la vida en el hogar, no
ocurre lo mismo con las actividades de salud y seguridad. Actividades tales como tomar su
medicamento, desplazarse, realizar actividad fisica o alimentarse las realiza totalmente
independiente. Otras actividades que implican la activacién de sistemas de emergencia desde el
hogar son conocidas por ella y tampoco requiere apoyo como se muestra en la tabla 1 extraida

de la mascarilla de evaluacién.

De acuerdo a los datos de la tabla, Alicia requiere apoyo al menos una vez al mes para acudir a
su cita médica ya que no puede desplazarse hasta su unidad de salud sola y esta actividad
implica que ella requiere entre dos y tres horas de acompafiamiento en cada ocasién que acude
a su cita. Ademds de lo anterior Alicia refiere que ha sufrido depresién asociada al temor de que
el evento se repita porque su médico le sefialé que si ello ocurre tendria mayores afectaciones

que en el primero.
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TABLA 1. ACTIVIDADES DE SALUD Y SEGURIDAD DE LA ESCALA DE INTENSIDAD DE APOYOS

TIEMPO TIPO DE

ACTIVIDADES DE SALUD Y SEGURIDAD FRECUENCIA DbR(I)(‘D(SE APOYO PUNTUACION
Tomar medicamento 0 0 0 0
Evitar riesgos para la salud y la seguridad 0 0 0] 0
Obtener servicios de cuidado para la salud 0 3 1 4
Andar y moverse 0 0 0] 0
Activar los servicios de emergencia 0 0 0] 0
Mantener una dieta nutritiva 0 0 0] 0
Mantener la salud y una buena forma fisica 0 0 0 0
Mantener el bienestar emocional 2 4 1 7
Total 11

La situacidon referida se ve reflejada en el item 8 que evalia la necesidad de apoyo para
mantener el bienestar emocional y en el que Alicia puntda mas alto. La subescala evalia tres
esferas y en este item en concreto la puntuacién més alta se encuentra en el tiempo diario de
apoyo, dado que Alicia requiere al menos una vez a la semana mds de cuatro horas de apoyo

para contener su situaciéon emocional por medio de la supervisiéon.

La interpretacién de las puntuaciones presentadas se realiza transformdndolas en su equivalente
a puntuaciones estdndar obtenidas de la escala baremada una vez que se realiza la sumatoria

por actividad y por subescala.

En el caso presentado arriba, las necesidades de apoyo en la esfera que puntGan més alto es el
factor tiempo de la actividad mantener el bienestar emocional donde se tiene que invertir 4 horas
o mds para el desarrollo de la actividad, con una frecuencia de al menos una vez a la semana,
pero no una vez al dia mediante el apoyo de supervisidon. En el caso de la actividad de obtener
servicios de cuidado para la salud la frecuencia con que requiere el tipo de apoyo es de menos
de una vez al mes, con un tiempo de mds de dos horas pero menos de 4 horas de dedicacién en

un dia comun, el tipo apoyo brindado es mediante supervision.

Lo anterior se interpreta de esa forma porque la escala estandarizada provee claves de

puntuacion que se muestran en la siguiente tabla.
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TABLA 2. FORMA DE PUNTUAR LOS FACTORES FRECUENCIA, TIEMPO Y TIPO DE APOYO REQUERIDO

3CON QUE FRECUENCIA S EREQUIERE

EN UN DIA TIPICO EN EL QUE SE
NECESITA APOYO EN ESTA AREA

3QUE TIPO DE APOYO SE DEBE

APOYO PARA ESTA ACTIVIDAD? (6CUANTO TIEMPO DEBERIA PROPORCIONAR?
DEDICARSE?)
0= Nunca o menos de una vez al mes 0=Nada 0=Ninguno
1= Al menos una vez al mes pero no una 1= Menos de 30 minutos 1= Supervisién

vez a la semana

2= Al menos una vez a la semana, pero no
una vez al dia

2= Mas de 30 minutos y menos de
dos horas

2=Incitacién verbal o gestual

3= Al menos una vez al dia pero no una vez
cada hora

3= Més de 2 horas y menos de 4
horas.

3= Ayuda fisica parcial

4= Cada hora o con més frecuencia

4= 4 horas o mdés

4= Ayuda fisica total

CASO 2:
GENERAL

MODERADA NECESIDAD DE APOYO

Gilberto es un hombre de 63 afos con evento Unico de ACV

PACIENTE CUIDADOR

desde hace 1 afio 2 meses. Vive con su esposa y eventualmente su
suegro vive con ellos, diariamente los visita su hija para ayudarlos

en el trabajo del hogar.

Gilberto tiene hipertensién arterial, que segin comenta su esposa no logra mantener controlada
por lo que frecuentemente acuden al centro de salud para monitorear sus cifras. Gilberto trabajé
en el campo pero a partir que le dio el evento dejé de trabajar, por ello su esposa trabaja

vendiendo ropa los fines de semana para obtener ingreso econémico.

A raiz del ACV tuvo hemiplejia izquierda por lo que requeria del uso de silla de ruedas para
movilizarse, actualmente ya logra movilizar las extremidades afectadas y aunque aun tiene
disminucién de la fuerza muscular ya logra trasladarse con apoyo de una andadera. Es
derechohabiente del Seguro Popular y refiere que en el hospital donde fue atendido del ACV no
le dieron instrucciones claras de las medidas que deberia tomar para mejorar su recuperacion,
por lo que desde que tuvo el evento pasaron 8 meses para que acudiera a rehabilitacién, su
primera opcién fue el Centro de Rehabilitacién y Educacién Especial (CREE) pero por problemas
econdmicos dejé de acudir, tiempo después ingresd a un centro comunitario cerca de su casa para

continuar la rehabilitacién y es ahi donde actualmente se encuentra.

En la evaluacién de las necesidades de apoyo para las actividades de la vida diaria en el hogar

Gilberto tiene una puntuacién directa de 17. De esta subescala las actividades realizadas sin
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problema son ir al bafio, comer, vestirse, y manejar los aparatos de casa. Dentro de otras
actividades relacionadas con las tareas del hogar se le preguntdé Gilberto si podria
hacerlas,para poder medir la necesidad de apoyo al momento de realizarlas ya que su esposa

es quien normalmente se hace cargo de ellas.

La actividad en la que con mayor frecuencia requiere apoyo es para preparar comidas ya que
tiene una puntuacién final de 6. El apoyo que requiere para esta actividad es de supervisiéon al

menos una vez al dia durante més de 30 minutos pero menos de 2 horas.

Otra actividad en la que también requeriria apoyo es en encargarse de la ropa, en esta
actividad necesita apoyo al menos una vez al mes pero no una vez a la semana debido a que
este tipo de actividades no se requiere que se realicen diariamente, el tiempo de apoyo invertido
es O (nada) ya que mencionaba que metia la ropa a la lavadora y no necesitaba ningin tipo de
apoyo.

Para cuidar y limpiar la casa debido a que estd afectada su movilidad requeriria apoyo para
poder realizarla, al menos una vez al mes pero no una vez a la semana, el tempo brindado seria

de mds de media hora y menos de dos horas. El tipo de apoyo seria de ayuda fisica parcial

puesto que ciertas actividades si las podria realizar con ayuda.

TABLA 3. ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA EN EL HOGAR DE LA ESCALA DE INTENSIDAD DE APOYOS

ACTIVIDADES ﬁg\gis DIARIA EN EL R TIEMPﬁ)gI\,(AgIO DE EESYDOE PUNTUACION
Utilizar el servicio 0 0 0 0
Encargarse de la ropa (incluyendo su ! 0 0 1
lavado)
Preparar comidas 3 2 1 6
Comer 0 0 0 0
Cuidar y limpiar la casa 1 2 2 5
Vestirse 0 0 0 0
Bafiarse y cuidar la higiene personal 2 1 3 6
Manejar los aparatos de casa 0 0 0 0
Total 18

Por otra parte en la subescala de salud y seguridad Gilberto tiene una puntuacién estandar de 8.
Las dreas en donde las necesidades de apoyo son mayores son: riesgos para la salud y la
seguridad con una puntuacién final de 8, la frecuencia con la que se tiene que brindar el apoyo
es de al menos una vez a la semana pero no una vez al dia, el tiempo de apoyo es de mds de 2

horas y menos de 4 y el tipo de apoyo es de ayuda fisica parcial.
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La siguiente actividad con mayor puntaje es la de andar y moverse. La necesidad de apoyo en
esta actividad es el reflejo de la principal secuela que le dejo el ECV, aunque con la
rehabilitacién ha mejorado mucho su movilidad audn tiene dificultades para movilizarse dentro y
fuera de la casa. Para esta actividad el tipo de apoyo que requiere es de al menos una vez a la

semana, pero no una vez al dig, el tiempo de apoyo es de mds de 2 horas y menos de 4 horas.

La afectacion en la movilidad también se identifica cuando sale a la consulta al centro de salud o
a la terapia de rehabilitaciéon porque se va caminando desde su casa al centro de salud y lo hace
con apoyo de la andadera, en ocasiones tiene que hacer uso de la silla de ruedas. El tipo de
apoyo es de ayuda fisica parcial porque debido a la distancia en ocasiones su esposa lo apoya

en esta actividad.

La siguiente actividad con la que tiene dificultad es obtener servicios de cuidado para la salud, la
frecuencia con la que requiere apoyo es de al menos una vez a la semana pero no una vez al
dia, durante un tiempo de mds de 30 minutos y menos de dos horas con ayuda fisica parcial. Por
Ultimo también requiere apoyo para tomar los medicamentos con una frecuencia de al menos una
vez al dia, pero no una vez cada hora con un tipo de apoyo de incitacién verbal o gestual ya
que su esposa le deja los medicamentos para todo el dia, pero en ocasiones le tiene que recordar
que debe tomarlos. Todo lo mencionado se encuentra en la siguiente tabla 4 de Actividades de

salud y seguridad.

TABLA 4. ACTIVIDADES DE SALUD Y SEGURIDAD DE LA ESCALA DE INTENSIDAD DE APOYOS

TIEMPO TIPO DE

ACTIVIDADES DE SALUD Y SEGURIDAD FRECUENCIA D}I&A;g?IODE APOYO PUNTUACION
Tomar medicamento 3 1 2 6
Evitar riesgos para la salud y la seguridad 2 3 3 8
Obtener servicios de cuidado para la salud 2 2 3 7
Andar y moverse 2 3 3 8
Activar los servicios de emergencia 0 0 0 0
Mantener una dieta nutritiva 0 0 0] 0
Mantener la salud y una buena forma fisica 0 0 0 0
Mantener el bienestar emocional 0 0 0 0
Total 29
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CASO 3: ALTA NECESIDAD DE APOYO
GENERALIZADO

Victoria es una mujer de 70 afios de edad, ha tenido 2 eventos
PACIENTE CUIDADOR
de ACV el primero fue hace 7 aios y el segundo hace apenas 3
ainos. Vive en una casa de cuidado para adultos mayores desde
hace dos afios en donde es atendida por enfermeras. Se
encuentra en silla de ruedas, su pasatiempo favorito es la lectura y es muy apegada a la
religiéon. Tiene una hija quién va a visitarla 2 dias a la semana regularmente martes y viernes
durante 2:30 hrs y los domingos se la lleva a pasear durante la mayor parte del dia. Victoria

refiere entre sus antecedentes patolégicos ser hipertensa y haber tenido un tumor cerebral

benigno.

En relacién con las secuelas de los ACV, son paraplejia, abduccién ausente del ojo izquierdo,
disminucién de las habilidades motrices de los miembros superiores dificultando la motricidad fina,
ademds tiene problemas para la comunicacién verbal por disartria y disminucién del volumen de

la voz.

En la evaluacién de sus necesidades de apoyo se identificé que en el drea de actividades de la
vida en el hogar tiene una puntuacién directa de 46, dado que es dependiente para realizar
moltiples actividades de la vida en el hogar, como se muestra en la tabla 5 extraida de la

mascarilla de evaluacién de Victoria.

TABLA 5. ACTIVIDADES DE LA VIDA EN EL HOGAR

TIEMPO TIPO DE
ACTIVIDADES DE LA VIDA EN EL HOGAR FRECUENCIA D}IA,\A;I%OYODE APOYO PUNTUACION

Utilizar el servicio 3 1 3 7

Encargarse de la ropa (incluyendo su 3 5 4 9
lavado)

Preparar comidas 3 3 4 10

Comer 0 0 0 0]

Cuidar y limpiar la casa 3 1 0 4

Vestirse 3 1 4 8

Bafiarse y cuidar la higiene personal 2 1 3 6

Manejar los aparatos de casa 2 0 0] 2

Total 46
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En general las necesidades de apoyo de Victoria puntéan mds alto en el factor de frecuencia
para su realizacién con puntuaciones de 3 en actividades como 1) utilizar el servicio que se
refiere a ir al bafo 2) encargarse de la ropa 3) preparar comida 4) vestirse y 5) cuidar y
limpiar la casa, lo que significa que requiere apoyo al menos una vez al dia, pero no una vez

cada hora para realizarlas.

De las actividades mencionadas, en las relacionadas con encargarse de la ropa, preparar
comidas y vestirse el tipo de apoyo que requiere es fisico total ya que por su condicién no las
puede realizar y en actividades como utilizar el servicio, banarse y cuidar la higiene personal el

tipo de apoyo que requiere es fisico parcial.

Respecto al tiempo requerido para el apoyo, donde mdés lo requiere es para preparar las
comidas, con una intensidad de mds de 2 horas, pero menos de 4 al dia. No obstante y dada su
limitacién motora tanto de miembros superiores como inferiores necesita apoyo en la mayoria de

las actividades al menos 30 minutos diarios para cada una.

Aunque es dependiente en multiples actividades de la subescalaactividades de salud vy
seguridad, su mayor dependencia es respecto a andar y moverse, esto tanto en frecuencia, como
en tiempo y tipo de apoyo, ya que el desplazamiento en la silla de ruedas se debe realizar con
mucha frecuencia durante todo el dia por una persona que este al pendiente de ella, por lo que

requiere el apoyo por 4 horas o més al dia y con apoyo fisico parcial (tabla 6).

Asi mismo requiere apoyo con una frecuencia de al menos una vez al dia pero no una vez cada
hora, para actividades tales como tomar sus medicamentos, evitar riesgos para la salud y la
seguridad y mantener su salud fisica. Aunque Victoria puede tomarse el medicamento sola
necesita ayuda para que le acerquen las pastilla y el agua, asi como para recordarle el horario
y requiere apoyo al menos una vez al mes para acudir a su cita médica ya que no puede
desplazarse hasta su unidad de salud sola y esta actividad implica que ella requiere

aproximadamente dos horas de acompafiamiento en cada ocasién que acude a su cita.

Cabe destacar que donde tiene menor necesidad en la frecuencia del apoyo es porque de
acverdo a la naturaleza de la actividad no se requiere realizarse con mucha frecuencia como es

el caso de la consulta médica.
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En otras actividades como mantener el bienestar emocional, activar el sistema de emergencia y

mantener la salud nutritiva también requiere apoyo, aunque este es una vez a la semana para la

primera y una vez al mes para las segundas.

TABLA 6. ACTIVIDADES DE SALUD Y SEGURIDAD

TIEMPO TIPO DE

ACTIVIDADES DE SALUD Y SEGURIDAD FRECUENCIA Dbl?(l)?{oDE APOYO PUNTUACION
Tomar medicamento 3 1 3 7
Evitar riesgos para la salud y la seguridad 3 0 1 4
Obtener servicios de cuidado para la salud 0 2 3 5
Andar y moverse 4 4 3 11
Activar los servicios de emergencia 1 1 3 5
Mantener una dieta nutritiva 1 2 3 6
Mantener la salud y una buena forma fisica 3 1 1 5
Mantener el bienestar emocional 2 1 2 5
Total 48

Las puntuaciones globales obtenidas de los 3 pacientes evaluados se muestran en el

grdaficosiguiente.

100
80 12 12
. ¢
= 60 ==
3 9
§ b
S 40 8 — L
O— 7 c
20
4
0 T )
Vida en el hogar Salud y seguridad

GRAFICO 1. SUBESCALA DE NECESIDADES DE APOYO

El caso “A” representa a Virginia con una puntuacién estdndar final de 12 para las 2 subescalas
evaluadas (1: actividades de la vida en el hogar y2: salud y seguridad), ambas con un percentil
de 75. El caso “B” es Gilberto, la puntuacién estdndar obtenida en la actividad de vida en el
hogar fue de 8, mientras para la subescala de salud y seguridad fue de 9, que corresponde a un

percentil de 17 y 29 respectivamente. El caso “C” representa la puntuacién obtenida por Alicia en
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la primera subescala tuvo una puntuaciéon estdndar de 4 y en la segunda subescala 7,

representado un percentil de 12 y 16. Comparando los tres casos anteriores tanto en el caso de
las puntuaciones estdndar como el de los percentiles las puntuaciones altas indican necesidades de

apoyo mds intensas.

Como se observd en los casos anteriores las necesidades de apoyo de las personas con
ACV son muy variadas en cuanto al tipo de necesidad, frecuencia y el tiempo invertido, esto
apunta a la necesidad de establecer planes individualizados del cuidado de la salud y de

rehabilitacién para la reincorporacion de la vida cotidiana de estas personas.

Lo anterior parece tener relacién con variables personales (sexo, edad), variables
relacionadas con el ACV (tipo, magnitud, tiempo de evolucidon, nimero de eventos), con el
contexto (acceso a los servicios de salud, el diagnéstico oportuno, la rapidez con que se inicié la
rehabilitacién) y finalmente el dmbito relacionado con el cuidador (formacién para el cuidado).
Dado lo sefialado en este estudio utilizamos como herramienta de evaluacién de las necesidades
la escala de intensidad de apoyos (SIS) que como sefialamos en la metodologia fue aplicada a
los pacientes utilizando Unicamente dos subescalas de la seccién uno correspondiente a vida en el

hogar y salud y seguridad.

5.2Resultados Empiricos: Cuidadores

Respecto a los cuidadores primarios solo se entrevistaron a dos los cuales se describen a

continuacion:

CUIDADORT1: El primer cuidador es una esposa de 61 aiios,
convive todos los dias con el paciente y pasa mds de 4 horas al
PACIENTE CUIDADOR dia atendiéndolo. La cuidadora trabaja parcialmente, cabe
destacar que solo estudio hasta las 15 afos y menciona que
tienen una relacion normal con el paciente, mientras que el

paciente califica una relacién buena con el cuidador.

En la evaluacién sobre la escala de nivel de carga ECFOS Il en el médulo A, seobservé
que en el primer cuidador el nivel de carga se encuentra en un nivel bajo. Este médulo se trata de
evaluar la ayuda que tiene el familiar en actividades de la vida cotidiana hacia el paciente tales

como el aseo personal, medicacién, tareas de la casa, hacer copras, comida, uso de medios de
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transporte, administracién del dinero, organizacién del tiempo, uso del servicio de salud vy

cuestiones administrativas.
Esta escala mide tres componentes: 1) Frecuencia, 2) Preocupaciéon y 3) Tiempo dedicado
a la actividad. Como se observa en la siguiente tabla.

TABLA 7. FORMA DE PUNTUAR LOS FACTORES FRECUENCIA, PREOCUPACION Y TIPO DEL MODULO A
CLAVE DE PUNTUACION

FRECUENCIA PREOCUPACION TIEMPO
0= Nunca 0=Nada 1=Menos de una hora a la semana
1= Menos de 1 vez por mes 1= Poco 2= Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)
2= 1 6 2 veces por semana 2= Bastante 3=De 5 a 7 horas a la semana (Entre /2 hora y 1 hora al dia)
4= De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al
3= 3 a 6 veces por semana 3=Mucho dia)
5=De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al
4= Todos los dias dia)
6=De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)
7=Mdés de 28 horas a la semana (Mds de 4 horas al dia)

En el caso del primer cuidador las principales actividades afectadas en elmédulo
“A”fueron 4 (tabla 8). La primera es el manejo de la medicacién ya que el cuidador todos los
dias le tenia que dar el medicamento, esta actividad le preocupaba bastante porque si el
cuidador no le daba el medicamento el paciente no se lo tomaba, ademds el paciente no sabia
cémo se llamaban o para que servian los medicamentos. El tiempo dedicado a esta actividad por

parte del cuidador es menos de una hora a la semana.

La segunda actividad afectada es aseo personal ya que siempre tenia que insistirle de 3
a 6 veces por semana realizar esta actividad, le preocupo poco e invirtié entre 1 y 4 horas por
semana. La tercera actividad fue hacer compras, aqui el cuidador siempre realizaba cualquier
compra que necesitara el paciente, no le genero preocupacién porque lo realizaba

cotidianamente y le dedicaba de 1 a 4 horas por semana.

La ultima drea afectada fue organizaciéon del tiempo que incluye cumplir los horarios,
ocupar su tiempo libre en entretenerse, aunque no se invirtid tiempo en insistir hacer esta
actividad, esta actividad le preocupo bastante al cuidador invirtiéndole a la semana de 8 a 14

horas por semana.

En el médulo C trata sobre gastos econémicos, aqui no se encontrd ningin gasto que se le

diera por parte del cuidador al paciente para que realizara algiun pago.
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Médulo D cambio en la rutina diaria del cuidador, este méduloevalia cuestiones
laborales, actividades recreativas, labores del hogar y tiempo dedicado a la familia. En este
caso no hubo ningin cambio porque el cuidador no tiene hijos pequefios a su cargo, no tiene un

trabajo estable y solo se dedica a cuidar a su esposo (paciente).

TABLA 8. MODULO A: AYUDA FAMILIAR EN ACTIVIDADES DE LA VIDA COTIDIANA DEL PACIENTE

ACTIVIDAD FRECUENCIA PREOCUPACION TIEMPO PUNTUACION
Aseo personal 3 1 2 6
Medicamentos 1 7
Tareas de la casa 0 0 3 3
Hacer las compras 4 0 2 6
Comida 0 0 0 0
Uso de medios de transporte 1 0 3 4
Manejo del dinero 0 0 0 0
Organizacién del tiempo 0 2 4 6
Asistencia a consultas 1 0 2 3
Gestiones administrativas 1 2 2 5
Total 40

En el médulo E habla sobre los motivos de preocupacion del paciente evalia seguridad
fisica, el tratamiento, vida social, salud fisica, vida cotidiana, dinero y futuro. En este apartado

para el cuidador no le represento ninguna preocupacion.

Modulo F que trata sobre la ayuda que dispone el cuidador, en este caso si cuanta con
otros familiares que le ayuden a cuidar al paciente, en promedio le dedican 4 horas a la semana

para cuidarlo.

Modulo G repercusiones en la salud del cuidador, en este apartado se plantea la
necesidad de asistencia socio sanitaria a consecuencia de la enfermedad del paciente, en este
caso el cuidador no ha asistido a ninguna consulta sin embargo si ha acudido a grupos de ayuda

y consulta médica por enfermedades agudas como gripe o dolor estomacal.

CUIDADOR?2: El segundo cuidador es una hija de 50 afios que
concluyo su formaciéon académica a los 43 afios,convive con su
PACIENTE CUIDADOR mama 3 veces por semanateniendo un promedio de 8 a 14 horas
a la semana. Dentro de las enfermedades personales patoldgicas
refiere hipertensiéon y depresién. El tipo de relacién del cuidador

con el paciente la califica como buena y de igual manera el paciente califica la relacién con su
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cuidador primario como buena. En este caso el cuidador tiene en una casa de asistencia a su
mamd (paciente), debido a las diversas situaciones como el trabajo y la familia se le complicaba
cuidar de su mamd es por eso que tomé la decisién de llevarla a una casa de asistencia desde

hace dos afios.

En la evaluaciéon sobre la escala de nivel de carga ECFOS |l en el médulo A, el nivel de
carga del cuidador se encuentra en un nivel medio. Dentro de las principales actividades
afectadas en este médulofueron 4 (tabla 9). La primera es el manejo de la medicaciéon ya que el
cuidador le tiene que dar el medicamento todos los dias, esta actividad le preocupa mucho
porque si el cuidador no le da los medicamentos el paciente no se lo tomaba. El tiempo dedicado
a esta actividad por parte del cuidador es de 22 a 28 horas a la semana entre 3 y 4 horas al

dia.

La segunda actividad es acerca de la comida, es decir si el cuidador le hace una comida
especial o si le ayuda a prepararla, ninguna vez el cvidador hizo especialmente la comida para
el paciente, esta situacion le preocupo mucho y las horas invertidas a la semana fue de 22 y 28

horas (entre tres y cuatro horas al dia).

En la tercera actividad es sobre aseo personal, el cvidador ayuda al familiar de 3 a 6
veces por semana para realizar esta actividad, le preocupa mucho y dedica entre 1 y 4 horas a

la semana.

TABLA 9. MODULO A: AYUDA FAMILIAR EN ACTIVIDADES DE LA VIDA COTIDIANA DEL PACIENTE

ACTIVIDAD FRECUENCIA | PREOCUPACION TIEMPO PUNTUACION

Aseo personal 3 3 1 8
Medicamentos 4 3 13
Tareas de la casa 0 0 1 1
Hacer las compras 0 0 1 1
Comida 0 3 6 9

Uso de medios de transporte 0 0 3 3
Manejo del dinero 0 3 4 7
Organizacién del tiempo 0 0 0 0
Asistencia a consultas 1 3 3 7
Gestiones administrativas 2 3 3 8
Total 57
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El siguiente modulo afectado es acerca de gestiones administrativas (papeleos, solicitudes
de trabajo, pensiones, etc.), el cuidador realizé gestiones de una a dos veces por semana, esta
actividad le preocupo mucho y dedico de 5 a 7 horas por semana para el desempeiio de esta

actividad.

En el médulo C habla sobre gastos econdémicos, no se encontré ningun gasto que se le
diera por parte del cuidador al paciente para que realizara algin pago, puesto que en la casa
de cuidado el cuidador se encarga directamente con los gastos generados en su estancia en este
lugar, ademds el cuidador considera que no se ha generado ningin gasto extraordinario

relacionado con la enfermedad del paciente.

El siguiente médulo D la rutina diaria del cvidador como en el caso anterior evalué
cuestiones laborales, actividades recreativas, labores del hogar y tiempo dedicado a la familia.
El cuidador en el Ultimo mes llegé tarde a su trabajo de 3 a 6 veces por semana, ha faltado al
trabajo total o parcialmente 5 dias, ademds tuvo que cambiar, interrumpir o alterar su planes de
diversion, sus actividades sociales o de ocio menos de una vez por semana, asi mismo tuvo que
cambiar, interrumpir o alterar las labores de la casa o rutina domestica para atender a la
paciente 1 o 2 veces por semang, el cuidar a su paciente le impidié dedicar a otros miembros de
la familia el tiempo y la atencién que necesitaba de 3 a 6 veces por semana, la enfermedad del
paciente le ha obligado a realizar cambios mds o menos permanentes en su vida diaria como
trabajar menos o dejar de trabajar, no tener vida social, perder las amistades, no tener

vacaciones, incluyendo el presupuesto familiar.
En el médulo E habla de los motivos de preocupacion por el paciente por diversas
situaciones utilizando la puntuacién mostrada en la siguiente tabla.

TABLA 10. FORMA DE PUNTUAR LA FRECUENCIA DE PREOCUPACION POR EL PACIENTE
CLAVE DE PUNTUACION

FRECUENCIA
3CON QUE FRECUENCIA SE PREOCUPA POR EL PACIENTE2

0= Nunca

1= Pocas veces

2=Algunas veces

3= Frecuentemente

4= Siempre o casi siempre

En este cuidador le preocupa siempre o casi siempre que reciba un buen tratamiento, la

salud fisica, que no se desenvuelva en la vida cotidiana, el manejo del dinero por parte del
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paciente y el futuro que le espera, frecuentemente le preocupa la seguridad (integridad fisica)
del paciente y finalmente le preocupa algunas veces que no tenga en una vida social. Como se

muestra en la tabla 11. Clasificando su puntuacién en este aparado como alta.

TABLA 11. MODULO E: MOTIVOS DE PREOCUPACION POR EL PACIENTE
MOTIVOS DE PREOCUPACION DEL
PACIENTE

Seguridad (integridad fisica) 3
Vida social

FRECUENCIA

Salud fisica (comparado con otras personas)

Vida cotidiana

Manejo del dinero

Fututo

NiIMAINAMININ

Tratamiento (adecuado y correcto)
Total 25

Modulo F, trata sobre la ayuda que dispone el cuidador en este caso no cuanta con otros
familiares que le ayuden a cuidar al paciente porque solo cuenta con un solo hermano pero nunca

ha participado en el cuidado del paciente.

Modulo G habla de las repercusiones en la salud del cuidador, en este apartado se
plantea la necesidad de asistencia socio sanitaria a consecuencia de la enfermedad del paciente,
el cuidador ha usado estos servicios especificamente el psiquiatra, cardidlogo, estudios que se ha

realizado en el servicio privado y en el servicio pUblico ha ido médico general.
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VI. CONCLUSIONES

Las caracteristicas de la poblaciéon con ACV asi como sus cuidadores es muy diversa
respecto a su edad sexo, escolaridad, tiempo de cuidado, tipo de empleo, etc. por ello seria
pertinente incrementar la muestra para obtener una muestra representativa de la variedad de

caracteristicas.

Las necesidades de apoyo de los sujetos evaluados se ubicaron en los niveles medio y bajo
lo cual indica que requiere actividades de promocién de autocvidado y de cuidado
complementario que permitan potenciar su funcionamiento individual, familiar y social.El nivel de

carga identificado en los cuidadores primarios fue bajo y se focaliza principalmente en el médulo

A.

Si bien hay mltiples escalas especificas para evaluar la capacidad de una persona para
realizar las actividades de la vida diaria como es en el caso de la escala de Barthel la cual solo
evalta una dimensién en general mientras que la escala SIS muestra un panorama tridimensional
evaluando tiempo, tipo y frecuencia de apoyo dando una visién a futuro para poder realizar

intervenciones y mejorar cualquier apartado de las subescalas evaluadas.

Por otro lado también hay otra escala que es muy utilizada para evaluar la carga del
cuidador llamada Zarit que mide la sobrecarga subjetiva del cuidador siendo una escala utilizada
especificamente para los adultos mayores. Sin embargo la escala ECFOS Il evalta la carga

subjetiva y objetiva dando un panorama tridimensional sobre frecuencia, preocupaciéon y tiempo.

Mejorar los niveles de calidad de vida implica evaluarla en un abanico de dimensiones que
abarquen los contextos de participacion de la persona. Por ello el uso de instrumentos como la
Escala de Intensidad de Apoyos o la Escala de Carga Familiar aportan elementos para la
valoracién que pueden convertirse en herramientas complementarias para la planificacién del
cuidado. La diversidad de necesidades de apoyos de acuerdo a las caracteristicas del paciente
antes de la enfermedad y durante el proceso de recuperacién dejan claro que pertinencia de la
individualizacién en el cuidado. Esta situacién plantea a la vez un reto y una oportunidad para la

participaciéon de distintos profesionales de la salud.
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VII. SUGERENCIAS

El desarrollo del presente trabajo identificé con claridad la necesidad del establecimiento
de un sistema de alerta rdpido para la vigilancia epidemiolégica pero también para la atencién
temprana de las personas con evento vascular cerebral. Estas estrategias requieren ser adaptadas
de las propuestas internacionales dadas las caracteristicas particulares del sistema de salud en
México. Las metodologias estandarizadas de vigilancia epidemiolégica han aportado datos
extensos que han incrementado el conocimiento de la enfermedad y permitido mejorar la precisién

del diagnéstico clinico.
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VIIl. LIMITANTES
DISENO DE ESTUDIO Conforme avanzé el trabajo de campo se opté por cambiar la

metodologia quedando como un estudio exploratorio ya que esta metodologia es mds flexible y
abarca mas dreas poco estudiadas en esta tematica, ademds de poder direccionar mejor el estudio
para sus préximas aplicaciones. POBLACION al principio del estudio se tenia considerada la
poblacién de adultos mayores derechohabientes del ISSSTE que tuvieran esta enfermedad, con el
paso del tiempo esto se fue modificando para poder tener a mdas personas en el estudio a causa de
que si habia personas que tenian un ACV pero estaban en sus casas al estar afectada la movilidad y
por lo consecuente no se podia integrar a este estudio, finalmente se usé el método de bola de nieve
para poder contactar con estas personas. MUESTRA La muestra usada fue por conveniencia e incluyo

a las personas con un ACV no solo pertenecientes al ISSSTE sino a instituciones.
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IX. ANEXOS

ANEXO 1: ESCALA DE NECESIDADES DE APOYO

Escala de ) ’
S I S Intensidad de (16 afios y mas)

Adultos

Apoyo
NUMERO DEIDENTIFICACION Afio Mes Dias
Nombre Fecha de aplicacion __
Apellidos Fecha de nacimiento
Sexo: Varén Mujer Edad cronolégica - -
Direccién
Localidad/Provincia/ C.P.
Teléfono Lengua hablada en casa
PROVEDORES DE APOYOS ESENCIALES (INDIVIDUOS U ORGANIZACIONES):
Nombre Relacién con la persona Teléfono
Otra informacién pertinente:
Nombre de los informantes Relacién con la persona Idioma
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Entrevistador Puesto de trabajo
Agencia/Afiliacién Teléfono
Direccién Correo electrénico

SECCION 1. Escala de Necesidades de Apoyo

INSTRUCCIONES: Identifique la frecuencia, el tiempo diario de apoyo y el tipo de apoyo que el
entrevistado indica que es necesario para que la persona evaluada tenga éxito en cada uno de
los 6 dominios de actividad (partes A a F). Rodee el nimero apropiado (0 a 4) para cada
pardmetro (es decir, frecuencia, tiempo diario de apoyo y tipo de apoyo; ver la clave de
puntuacién). Sume las puntuaciones directas de todas las actividades para obtener la puntuacion
directa total de cada parte.

1.Esta escala deberia ser cumplimentada los servicios o apoyos proporcionados o disponibles
actualmente.

2.Las puntuaciones deberian reflejar los apoyos que serian necesarios para que esta persona
tuviera éxito en cada actividad.

3.Si un individuo utiliza ayudas técnicas, el funcionamiento de la persona deberia ser valorado
considerando que emplea dichas ayudas.

4.Cumplimente TODOS los items, incluso si la persona no estd realizando actualmente alguna de
las actividades que se examinan.

CLAVE DE PUNTUACION

FRECUENCIA TIEMPO DIARIO DE APOYO TIPO DE APOYO
2Con que frecuencia se necesita En un dia tipico en el que necesita apoyo | 2Qué tipo de apoyo se
apoyo para esta actividad? en esta dreq, ¢Cudnto tiempo deberia debe proporcionar?

dedicarse?
0= Nunca o menos de 1 vez al mes. | 0= Nada. 0= Ninguno.
1= Al menos 1 vez al mes, pero no 1= Menos de 30 minutos. 1= Supervisiéon.
una vez a la semana.
2= Al menos 1 vez a la semana, 2= Maés de 30 minutos y menos de 2 2= Incitacién verbal o
pero no una vez al dia. horas. gestual.
3= Al menos 1 vez al dia, pero no 3= Maés de 2 horas y menos de 4 horas. | 3= Ayuda fisica
una vez cada hora. parcial.
4= Cada hora o con mds 4= 4 horas o mds. 4= Ayuda fisica total.
frecuencia.
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PARTE A Frecuencia Tiempo diario | Tipo de apoyo | Puntuaciones
Actividades de la vida en el hogar de apoyo directas
1. Utilizar el servicio. 0|12, 3/4/0{1]2]3{4{0{1]|2|3|4

2. Encargarse de la ropa (incluyendosu | 0| 1|2 3(4(0{1[2]3{4|0|1]|2]|3|4

lavado).

3. Preparar comidas. 01123 0| 1/2/3{4/{0{1]2]3|4

4. Comer. 0|12, 3/4/0{1]2]3/4{0{1]|2|3|4

5. Cuidar y limpiar la casa. 0|12 3/4(0[1]2 0| 1]2| 3|4

6. Vestirse. 0|12, 3/4/0{1]2]3{4{0{1]|2|3|4

7. Bafiarse y cuidar la higiene personal. | O 1| 2| 3 0| 1/2/3[4{0{1]2]3|4

8. Manejar los aparatos de casa. 0|12, 3/4/0{1]2]3{4{0{1]|2|3|4

Puntuacién directa TOTAL

Actividades de la vida en el hogar

Rodee el nimero apropiado (0O a 4) para cada pardmetro (ver clave de puntuacién). Complete

TODOS los items, incluso si la persona no estd lleva a cabo actualmente alguna de las

actividades examinadas. Sume las puntuaciones de los tres pardmetros de cada actividad para

conseguir la puntuacién directa. Sume las puntuaciones directas de todas las actividades para

obtener la puntuacién directa total de cada parte.

PARTE E Frecuencia Tiempo diario | Tipo de apoyo | Puntuaciones
Actividades de salud y seguridad de apoyo directas
1. Tomar la medicacién. 0|12, 3/4/0{1]2]3{4{0{1|2|3|4

2. Evitar riesgos para la salud y la 0|12, 3/4/0{1]2/3/4{0{1]|2|3|4

seguridad.

3. Obtener servicios de cvidado parala | 0| 1| 23| 4| 0| 1|2 0| 1(2| 3|4

salud.

4. Andar y moverse. 0|12, 3/4/0{1]2/3/4{0{1|2|3|4

5. Aprender a acceder a los serviciosde | 0| 1| 2| 3| 4| 0| 1] 2 0| 1(23|4
emergencias.

6. Mantener una dieta nutritiva. 0|12, 3/4/0{1]2/3/4{0{1|2|3|4

7. Mantener la salud y una buena forma | 0| 1| 2| 3 0| 1/2/3{4/{0{1]2]3|4

fisica.

8. Mantener el bienestar emocional. 0|12, 3/4/0{1]2/3/4{0{1|2|3|4

Puntuacién directa TOTAL

Actividades de salud y seguridad
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ANEXO 2: ESCALA DE NIVEL DE CARGA ECFOS ||
Adaptado de The Family Burden Interview Schedule-Short Form (FBIS/SF). GRUPO PSICOST

INFORMACION BASICA SOBRE EL CUIDADOR:

1.-Relacion con el paciente:
1. Ninguna 2.Cényuge 3.Padre/Madre 4.Hijo 5.Hermano 6. Amigo 7. Otra

2.-Convive con el paciente:............. Sl NO

2Cudntas horas a la semana pasa con el paciente?

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)

De 5 a 7 horas a la semana (Entre 2 hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
.De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

. Mds de 28 horas a la semana (Mds de 4 horas al dia)

NOOAWN=

4.-Sexo del cuidador: 1. Masculino 2. Femenino

5.-Calidad de la relacién del cuidador con el paciente:
* Evaluada por el cuidador: 1. Muy buena 2. Buena 3 Normal4. Regular 5. Mala 6. Muy mala
* Evaluada por el paciente: 1. Muy buena 2. Buena 3 Normal4. Regular 5. Mala 6. Muy mala

5.-Edad del cuidador: .........ceeeeeee....

6.-Trabaja el cuidador fuera de casa:...... 1. T° total 2. T° parcial 3. NO
7 -Edad a la que el cuidador finalizé los estudios: .....ccevvviiiiiinniiienannne.
MODULO A:

AYUDA FAMILIAR EN ACTIVIDADES DE LA VIDA COTIDIANA DEL PACIENTE

Al. ¢((NOMBRE) se ocupa de su aseo personal (bafiarse, vestirse, cambiarse deropa,cortarse el pelo,
las uiias, etc.) el sélo de forma adecuada?

S NO
Si responde Sl, pasar a la pregunta A2

Ala. :Durante los Ultimos 30 dias, con qué frecuencia (cudntas veces) le recordé a(NOMBRE) que tenia
que mantener su aseo personal o fue necesario que le ayudara arealizarlo? Lo hizo:
0 1 2 3 4

Ninguna Menos de 1 vez por 1 6 2 veces por 3 a 6 veces por Todos los dias
semana semana semana
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Alb. 2En qué medida (hasta qué punto/ cudnto) le preocupd (le supuso una molestia/le resulté incémodo/ le
cambié sus planes/le “incordié”) tener que recordarle a(NOMBRE) que hiciera estas cosas o ayudarle a
hacerlas? Le preocupé:

0 1 2 3
Nada Poco Mucho

Bastante

Alc. 3Cudntas horas a la semana ha dedicado como media a ayudarle en suaseo personal?

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de V2 hora al dia)

.De 5 a 7 horas a la semana (Entre Y2 hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
.De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

. Mds de 28 horas a la semana (Mds de 4 horas al dia)

NOOGhNWOWDND =~

A2. ¢((NOMBRE) se ocupa por si mismo de la medicacion y la tomaadecuadamente?

S NO
Si responde S, pasar a la pregunta A3.

A2a. 3;Durante los Gltimos 30 dias, cudntas veces (con qué frecuencia) fue necesarioinsistir, recordar,
animar o presionar a su familiar para que se tomara la medicacién, ose la tuvo que dar personalmente o
administrar a escondidas? Lo hizo:

0

1

2

3

4

Ninguna, No toma
medicacién

Menos de 1 vez por
semana

1 6 2 veces por
semana

3 a 6 veces por
semana

Todos los dias

A2b. 3En qué medida (hasta qué punto/ cudnto) le preocupé (le supuso una molestia/le resulté incémodo/ le
cambié sus planes/le “incordié”) tener que recordar, presionar,insistir o forzar para que (NOMBRE) se
tomara la medicacién? Le preocupd:

0 1 2 3
Nada Poco Mucho

Bastante

A2c. 3Cudntas horas a la semana ha dedicado, como media, a que se tomarala medicacién?

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de V2 hora al dia)

.De 5 a 7 horas a la semana (Entre Y2 hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
.De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

. Més de 28 horas a la semana (Més de 4 horas al dia)

NO O MNWN —

A3. ¢((NOMBRE) realiza las tareas de la casa que le corresponden:limpiar, barrer, fregar, hacer la
cama, etc. de forma adecuada?
(Valorar en el contexto de su propia familia, comparado con los hermanosy otros miembros de la familia que
tareas de la casa tendria que hacer)
Sl NO
Si responde S, pasar a la pregunta A4.
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A3a. 3Durantelos Ultimos 30 dias, cudntas veces (con qué frecuencia) le recordd,insistié o presiond a
(NOMBRE) para que hiciera sus tareas de la casa o le ayudé ahacerlas? Lo hizo:

0

1

2

3

4

Ninguna, No toma
medicacién

Menos de 1 vez por
semana

1 6 2 veces por
semana

3 a 6 veces por
semana

Todos los dias

A3b. 2En qué medida (hasta que punto/cuanto) le preocupé (le supuso una molestia/ le resulté incémodo/ le
cambié sus planes/le “incordié”) tener que recordar o ayudar a (NOMBRE) para que hiciera estas cosas? Le
preocupé:

0 1 2 3
Nada Muy poco Mucho

Algo

A3c. 3Cudntas horas a la semana ha dedicado como media hacerle las tareas domésticas propias de
(NOMBRE)?

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)

De 5 a 7 horas a la semana (Entre 2 hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
.De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

. Mds de 28 horas a la semana (Mds de 4 horas al dia)

NOOhWN=

A4. ((NOMBRE) hace la compra (de comida, ropa, y otras cosas que necesita) que tiene que hacer.
| NO
Si responde S, pasar a la pregunta A5.

Ada. 3Durante los Ultimos 30 dias, cudntas veces (con qué frecuencia) recordd, insistié o presiond a
(NOMBRE) para que hiciera las compras, le ayudé a hacerlas o se las tuvo que hacer usted? Lo hizo:

0

1

2

3

4

Ninguna, No toma
medicacién

Menos de 1 vez por
semana

1 6 2 veces por
semana

3 a 6 veces por
semana

Todos los dias

Ad4b. :En qué medida (hasta qué punto/ cudnto) le preocupé (estuvo pendiente/ le supuso una molestia/ le
resulté incémodo/ le cambié los planes/le “incordié”) tener que recordarle o ayudar a (NOMBRE) para que
hiciera estas cosas? Le preocup6:

0 1 2 3
Nada Mucho

Poco

Bastante

Ad4c. 3Cudntas horas a la semana ha dedicado como media a hacer compras para (NOMBRE) que hubiera
hecho él si no fuera por su enfermedad?

1. Menos de una hora a la semana

2. Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)

3. De 5 a 7 horas a la semana (Entre /2 hora y 1 hora al dia)
4. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
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5.De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
6. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)
7. Mas de 28 horas a la semana (Mds de 4 horas al dia)

AS5. ¢En las comidas, (NOMBRE) se amolda a la rutina familiar (comea las mismas horas, el mismo
meny, etc)?
Sl NO
Si responde Sl, pasar a la pregunta A6.

A5a. 3Durante los Oltimos 30 dias, cudntas veces hizo especialmente la comida para(NOMBRE), o le
ayudé a preparar la comida? Lo hizo:

0

1

2

3

4

Ninguna, No toma
medicacién

Menos de 1 vez por
semana

1 6 2 veces por
semana

3 a 6 veces por
semana

Todos los dias

A5b. 3En qué medida (hasta qué punto/ cudnto) le preocupé (le supuso una molestia/le resulté incémodo/ le
cambio los planes/ le “incordid) tener que hacerle la comida oayudarle a prepararla2 Le preocupé:

0 1 2 3
Nada Poco Mucho

Bastante

A5c. 3Cudntas horas a la semana ha dedicado como media a preparar comidaespecificamente para éI2

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)

De 5 a 7 horas a la semana (Entre 2 hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
.De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

. Mdés de 28 horas a la semana (Més de 4 horas al dia)

NOOAWN—

A6. ((NOMBRE) puede ir solo a los sitios andando o usando los medios de trasporte normales?
Sl NO
Si responde Sl, pasar a la pregunta A7.

Aba. ;Durante los Oltimos 30 dias, cudntas veces ha tenido que ayudar a (NOMBRE)a ir (trasladarse a los
sitios, acompanarle) andando, en coche, en transporte publico uotros medios (o tuvo que llevarle a los sitios

s

porque no “sabia” ir)¢ Lo hizo:

0

1

2

3

4

Ninguna, No toma
medicacion

Menos de 1 vez por
semana

1 6 2 veces por
semana

3 a 6 veces por
semana

Todos los dias

Abb. :En qué medida (hasta qué punto/ cudnto) le preocupé (le supuso una molestia/ le resulté incémodo/
le cambié sus planes) tener que ayudarle a ir (trasladarse a lossitios /acompariarle /llevarle)? Le preocupé:

0

1

2

3

Nada

Poco

Bastante

Mucho

Abc. :Cudntas horas a la semana ha dedicado como media a ayudarle en los desplazamientos?
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. Menos de una hora a la semana

. Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de V2 hora al dia)

De 5 a 7 horas a la semana (Entre V2 hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
.De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

. Mds de 28 horas a la semana (Mds de 4 horas al dia)

NOOAWN—

A7. ((NOMBRE) se maneja y administra sélo el dinero?
Sl NO
Si responde SI, pasar a la pregunta A8.

A7a. 3Durante los Gltimos 30 dias, cudntas veces ayudé a (NOMBRE) a administrarel dinero o lo
administré usted directamente (le did dinero en pequefas cantidadespara que no lo malgaste, hizo pagos en
su nombre, manejé las cuentas de ahorro, fuea los bancos, etc)? Lo hizo:

0

1

2

3

4

Ninguna, No toma
medicacién

Menos de 1 vez por
semana

1 6 2 veces por
semana

3 a 6 veces por
semana

Todos los dias

A7b. 3En qué medida (hasta qué punto/ cudnto) le preocupé (le supuso una molestia/le resulté incémodo/ le
cambié los planes) tener que ayudarle en el manejo del dinero?le preocupéd:
0 1 2 3

Nada Poco Bastante Mucho

A7c. 3Cudntas horas a la semana ha dedicado como media en administrarle eldinero?
. Menos de una hora a la semana

. Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de V2 hora al dia)

De 5 a 7 horas a la semana (Entre V2 hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

.De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)

. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

. Mas de 28 horas a la semana (Mds de 4 horas al dia)

NOOAWN=

A8. ¢((NOMBRE) organiza bien el tiempo : cumple los horarios, acudeal trabajo o a los estudios, ocupa
su tiempo libre en entretenerse, etc.
| NO

Si responde SI, pasar a la pregunta A9.

A8a. 3Durante los Ultimos 30 dias, cudntas veces tuvo que intervenir para que(NOMBRE) no malgastase el
tiempo o permaneciese ocioso y lo emplease enactividades como trabajar, estudiar, divertirse o visitar a
los amigos? Lo hizo:

0

1

2

3

4

Ninguna, No toma
medicacién

Menos de 1 vez por
semana

1 6 2 veces por
semana

3 a 6 veces por
semana

Todos los dias

A8b. 2En qué medida (hasta qué punto/ cudnto) le preocupé (le supuso una molestia/ le resulté incémodo/
le cambié los planes) tener que ayudar a (NOMBRE) a utilizar bien su tiempo (a organizarse los horarios, a
organizarse el tiempo)? Le preocupd:
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0 1 2 3

Nada Poco Bastante Mucho

A8c. 3Cudntas horas a la semana ha dedicado como media en hacerle compaiiia porque no le queria
dejar solo o en acompaiiarle a actividades sociales y de entretenimiento (cine, restaurantes, paseos, etc.)
porque no tenia con quién ir o porque queria estimularle a “hacer algo”?

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de V2 hora al dia)

.De 5 a 7 horas a la semana (Entre Y2 hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
.De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

. Mds de 28 horas a la semana (Mds de 4 horas al dia)

NOOGMhNWDND =~

A9. ¢ (NOMBRE) acude solo a las consultas, revisiones, centros de tratamiento, etc?
SINO

Sl NO
Si responde Sl, pasar a la pregunta A10.

A9a. 3Durante los Gltimos 30 dias, cudntas veces tuvo que acompaiiar a (NOMBRE) a las consultas,
revisiones, o centros de tratamiento? Lo hizo:

0

1

2

3

4

Ninguna, No toma
medicacién

Menos de 1 vez por
semana

1 6 2 veces por
semana

3 a 6 veces por
semana

Todos los dias

A9b. :En qué medida (hasta qué punto/ cudnto) le preocupé (le supuso una molestia/ le resulté incémodo/
le cambié los planes) tener que acompaiar a (NOMBRE) las consultas, revisiones, centros, etc.2 Le preocupé:
0 1 2 3

Nada Poco Bastante Mucho

A9c. :Cudntas horas a la semana ha dedicado como media a acompaiar a (NOMBRE) a las consultas,
revisiones, centros de tratamiento, etc.2

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)

.De 5 a 7 horas a la semana (Entre V2 hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
.De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

. Mds de 28 horas a la semana (Mds de 4 horas al dia

NO O hNWN =~

A10. ¢((NOMBRE) realiza por si mismo las gestiones administrativas, “papeleos”, solicitudes de
trabajo, pensiones, etc.?

S NO
Si responde SI, pasar a la seccién C

A10a. :Durante los Oltimos 30 dias, cudntas veces tuvo que realizar gestiones o“papeleos” para
(NOMBRE)? Lo hizo:

| 0| 1 2 | 3 | 4|
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semana semana semana

Ninguna, Menos de 1 vez por 1 6 2 veces por 3 a 6 veces por

Todos los dias

A10b. 2En qué medida (hasta qué punto/ cudnto) le preocupé (le supuso unamolestia/ le resulté incémodo/

le cambié los planes) tener que realizar lasgestiones o “papeleos” a (NOMBRE)? Le preocupé:

0 1 2

3

Nada Poco Bastante Mucho

A10c. :Cudntas horas a la semana ha dedicado como media a realizar lasgestiones o “papeleos” a

(NOMBRE).2

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)

.De 5 a 7 horas a la semana (Entre Y2 hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
.De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

ocOhwWbND =

MODULO C:
MODULO DE GASTOS ECONOMICOS

7. Mds de 28 horas a la semana (Mds de 4 horas al dia)

C1. ¢Durante los Ultimos 30 dias, han tenido que pagarle o le han dado de su propio dinero a

(NOMBRE) para que pagase algin gasto?
Sl NO

(Si la respuesta es afirmativa conteste inmediatamente las preguntas de C2.)

C2. ¢Cuanto dinero les cost6?

Pregunta C1 Pregunta
SI NO C2$en
los Gltimos
30 dias
a.gastos de desplazamiento y transporte, bencina, taxi, boletos de locomocion, bus, 1 0
tren, etc.2
1 0
3Estos gastos se relacionan directamente con la enfermedad? Segun el entrevistador
b.ropas y calzado? 1 0
c.cigarrillos 2 1 0
d. alimentacién 2 (Si (NOMBRE) vive en casa con usted, calcule aproximadamente la
parte de los gastos de alimentacién que le corresponden) 1 0
e. alojamiento (arriendo, hipoteca). (Si su familiar vive en casa con usted, calcule
aproximadamente la parte que le corresponde del arriendo o hipoteca de su 1 0
domicilio) 1 0
sEstos gastos se relacionan directamente con la enfermedad? Segun el entrevistador
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f.medicacién 2 1 0
g.tratamiento en salud, (consultas, hospitalizaciones, etc.) 2 1 0
h.otros gastos en médicos (o dentista) 2 1 0
i. pdlizas de seguro o Isapres 1 0
j.dinero de bolsillo, para pequefios gastos 2 1 0
k.articulos personales 2 1 0
l. actividades sociales o recreativas : entretenimientos, cine, comidas en restaurantes, 1 0
aficiones, etc. @

m.teléfono ¢ 0
n. sueldo de personas contratadas para cuidar de (NOMBRE) ¢ 1 0
o. dafios a personas y a la propiedad : gastos para reponer dafios en la propiedad de

la familia o de otros y pagos legales de multas, fianzas, abogados, indemnizaciones, 1 0
etc. ¢

p.compra y reparacién de automévil, moto, etc. 2 1 0
g.gastos en cursos, clases, ensefianza, etc. € 1 0
r. otros gastos (especificar: ej. Pdlizas de defuncién.) 2 1 0

C3. ¢En el Oltimo aiio, (NOMBRE) ha supuesto un gastoextraordinario relacionado con su
enfermedad? Lo fue:
4 3 2 1 0

Siempre o casi Frecuentemente Algunas Veces Pocas Veces Nunca

C4. ¢Cuanto dinero aporta (NOMBRE) a la economiafamiliar?..................

MODULO D:
CAMBIOS EN LA RUTINA DIARIA DEL CUIDADOR

D1a. ¢Durante los Gltimos 30 dias, cudntas veces falté (tuvo que dejar de ir) o llegé tarde al trabajo (a su

ocupacion o sus estudios) por tener que ocuparse de (NOMBRE)? Lo hizo:

0 1 2 3 4

Ninguna. Menos de 1 vez por | 1 6 2 veces por 3 a 6 veces por | Todos los dias
semana semana semana

D1a2. :;Cudntos dias en el Ultimo mes ha faltado al trabajo total o parcialmente para atender
necesidades de (NOMBRE)?

D1a3. Anotar las “jornadas equivalentes completas’ (cudntas jornadas completas falto durante el Gltimo
mes sumando todas las horas empleadas en atender al paciente)

D1b. ¢Durante los Gltimos 30 dias, cudntas veces tuvo que cambiar, interrumpir o alterar sus planes
de diversién, sus actividades sociales o de ocio para atender a (NOMBRE)? Lo hizo:
| 0 | 1 | 2 | 3 | 4 |
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Ninguna.

Menos de 1 vez por
semana

1 6 2 veces por
semana

3 a 6 veces por
semana

Todos los dias

D1c. ¢(Durante los Ultimos 30 dias, cudntas veces tuvo que cambiar, interrumpir o alterar las labores
de la casa y la rutina doméstica para atender a (NOMBRE)? Lo hizo:

0

1

2

3

4

Ninguna.

Menos de 1 vez por
semana

1 6 2 veces por
semana

3 a 6 veces por
semana

Todos los dias

D1d. ¢Durante los Gltimos 30 dias, cuantas veces el cuidar de (NOMBRE) le impidié dedicar a otros
miembros de la familia el tiempo y la atencién que necesitaban? Lo hizo:

0

1

2

3

4

Ninguna.

Menos de 1 vez por
semana

1 6 2 veces por
semana

3 a 6 veces por
semana

Todos los dias

D2. ¢(La enfermedad de (NOMBRE) le ha obligado a realizar cambios més o menos permanentes en su
rutina diaria, trabajo, o vida social como por ejemplo :

(PUEDE MARCAR CON UN CIRCULO MAS DE UNA RESPUESTA)

NO

d2a. trabajar menos o dejar de trabajar
d2b. retirarse antes de lo planeado
d2c¢. no tener vida social
d2e. perder las amistades
d2f. no tener vacaciones
d2g. Otros: especificar

RN R U U —

TOTAL

[eNeoNeoNeNoNeo

MODULO E:

MOTIVOS DE PREOCUPACION POR EL PACIENTE

Nos gustaria preguntarle sobre algunos aspectos de la vida de (NOMBRE) que pueden causarle a usted
preocupacion, desasosiego, malestar, agobio u “obsesion”.

El. Le preocupa la seguridad (la integridad fisica) de (NOMBRE) (que le puedapasar algo malo: tener un
accidente, una peleaq, fugarse, etc):

4

3

2

1

0

Siempre o casi

Frecuentemente

Algunas Veces

Pocas Veces

Nunca

E2. Estd usted preocupado por que (NOMBRE) puede no estar correctamenteatendido, o no estar
recibiendo un buen tratamiento (adecuado, correcto y de calidad,suficiente) para su enfermedad:
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4

3

2

1

0

Siempre o casi

Frecuentemente

Algunas Veces

Pocas Veces

Nunca

Elc. Le preocupa que (NOMBRE) no tenga una adecuada vida social, que no serelacione, ni salga de

casa, que tenga pocos amigos o por el contrario que salga congente o amigos que no le convienen:

4

3

2

1

0

Siempre o casi

Frecuentemente

Algunas Veces

Pocas Veces

Nunca

Eld. Le preocupa la salud fisica (enfermedades orgdnicas) de (NOMBRE) mds de lo habitual (comparado

con otras personas de su entorno, de su edad) :

4

3

2

1

0

Siempre o casi

Frecuentemente

Algunas Veces

Pocas Veces

Nunca

Ele. Le preocupa que (NOMBRE) no se las arregle bien en la vida cotidiana (en el dia a dia) (comparado
con otras personas de su misma edad y de su entorno.):

4

3

2

1

0

Siempre o casi

Frecuentemente

Algunas Veces

Pocas Veces

Nunca

E1f. Le preocupa céomo (NOMBRE) manejaria el dinero (solucionaria sus problemas econdmicos) si usted no
estuviera ahi para ayudarle:

4

3

2

1

0

Siempre o casi

Frecuentemente

Algunas Veces

Pocas Veces

Nunca

Elg. Le preocupa el futuro que le espera a (NOMBRE) més de lo que le preocuparia si no estuviera

enfermo:

4

3

2

1

0

Siempre o casi

Frecuentemente

Algunas Veces

Pocas Veces

Nunca

MODULO F:

AYUDA DE QUE DISPONE EL INFORMANTE

Es posible que usted no sea la persona que maés tiempo dedica a ayudar a (NOMBRE), ni la Unica que lo
hace. Otras personas también pueden colaborar con usted para cubrir las necesidades y problemas
derivados de la enfermedad.

F 1. ¢Puede usted acudir a otros familiares o personal voluntario que le ayude a cuidar de (NOMBRE)
para poder descansar o cuando usted sélo no puede hacerlo?
Sl NO

F2. ¢Cuantas horas a la semana de media dedican estas otras personas en total a cuidar de
(NOMBRE)?.....ccuumeriiciirssnnenssssssssnnesrossssnssssssssssnnssssecs
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MODULO G:
REPERCUSIONES EN LA SALUD DEL CUIDADOR

G1. :Durante el Gltimo mes ha precisado usted asistencia socio-sanitaria como consecuencia directa de la
enfermedad de (NOMBRE)? (La relacién entre la enfermedad del paciente y la del cuidador la establece el
informante, justificdndola. Si el familiar considera que existe la relacién y el entrevistador no, el entrevistador
debe anotarlo y justificarlo.

Sl NO
EN CASO AFIRMATIVOS CONTESTE A LAS DOS SIGUIENTES
G2.
NuUmero de visitas Publico Privado Isapre
Servicio de Urgencias
Psiquiatra
Psicélogo
Enfermeria

Asistente social

Terapia de grupo

Médico general

Otras especialidades

Hospitalizacié (n° de dias totales de ingreso)

Medicinas alternativas

G3. Si toma medicacién, especificar el fdrmaco y la dosis:

Nombre comercial Dias totales Mgr/dia

G4. 3Cudntos dias ha estado usted con licencia por problemas médicos que usted considere derivados de
la enfermedad de (NOMBRE DEL PACIENTE) durante el Gltimo mes?
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ANEXO 3: CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA EL ADULTO MAYOR

UNIVERSIDAD AUTONOMA DE SAN LUIS POTOSI
FACULTAD DE ENFERMERIA

Consentimiento informado para el adulto mayorque ha sufridoAccidente
Cerebrovascular

San Luis Potosi, S.L.P.a___ de del afio 2016.

Mi nombre es Rosa Abigail Sdnchez Quistiano, soy pasante de la Licenciatura y en Enfermeria en
asesoria de las Doctoras Ma. del Carmen Pérez Rodriguez y Maribel Cruz Ortiz estamos
realizando una investigacién sobre los ADULTOS MAYORES CON ACCIDENTE
CEREBROVASCULAR: gCudles son sus necesidades y que pasa con el cuidador primario?

La decision de realizar este estudio es porque los Accidentes Cerebrovasculares en la actualidad
han aumentado en adultos y adultos mayores, esta enfermedad provoca complicaciones y
dificultades que muchas veces hacen que la personano pueda realizar las actividades de la vida

diaria una vez que ha sido dado de alta del hospital.

Esta situaciéon genera dificultades para comer, vestirse, bafiarse, ir al bafio entre otros, por lo que
necesita apoyos en el hogar que pueden ser de diferente tipo, por esta razén la finalidad de
este estudio es identificar cuales apoyos especificos requiere para promoverle el bienestar, la

mayor independencia y productividad personal.

Por esta razén lo invitamos a formar parte de este estudio, si usted desea participar no tendrd
que hacer ningun tipo de inversién, Unicamente deberd contestar una encuesta llamadaEscala de
Intensidad de Apoyos (SIS). El tiempo aproximado de la aplicacién es de 20 min, durante su

aplicacién se le apoyara acerca de las dudas que les surjan acerca del llenado de la encuesta.
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El estudio se considera sin riesgo ya que usted solo tendrd que contestar una encuesta y para la
investigacién, su participacién es totalmente voluntaria, si acepta participar y por alguna
situacion desea retirarse, se respetara su decision, no tendrd ninguna repercusién para usted. La
informacién que usted nos proporcione serd de confidencial y Unicamente se utilizard para los

fines de este trabajo.

Con la informacién que se me ha proporcionado acepto participar voluntariamente en esta
investigacién, en el entendido de que tengo el derecho de retirarme de la investigaciéon en

cualquier momento sin que me afecte en ninguna manera a mi persona.

Acepto participar:

Nombre del Participante Firma del participante

Investigador responsable:

PLESS: Rosa Abigail Sadnchez Q.
Cel: 4448496438

Si tiene alguna duda o comentario respecto del estudio, se puede comunicar con las
investigadoras responsables o acudir a la Universidad Auténoma de San Luis Potosi, Facultad de
Enfermeria que se encuentra ubicado en Nifio Artillero #130 Zona Universitaria o al teléfono: 8-

23-26-00 Ext.5084
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ANEXO 3: CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA CUIDADOR PRIMARIO

UNIVERSIDAD AUTONOMA DE SAN LUIS POTOSI
FACULTAD DE ENFERMERIA

\
Consentimiento informado para el cuidador de adultos mayores con Accidente
Cerebrovascular

San Luis Potosi, S.L.P.a___ de del afio 2016.

Mi nombre es Rosa Abigail Sdnchez Quistiano, soy pasante de la Licenciatura en Enfermeria y en
asesoria de las Doctoras Ma. del Carmen Pérez Rodriguez y Maribel Cruz Ortiz estamos

realizando una investigacién sobre los ADULTOS MAYORES CON ACCIDENTE
CEREBROVASCULAR: gCudles son sus necesidades y que pasa con el cuidador primario?

La decision de realizar este estudio es porque los Accidentes Cerebrovasculares en la actualidad
han aumentado en adultos y adultos mayores, esta enfermedad provoca discapacidad por las
complicaciones, que muchas ocasiones genera dificultades para que el paciente pueda continuar
con su vida diaria, por lo que necesita de un familiar que lo cuide cuando sea dado de alta del

hospital.

Este familiar asumird el cuidado en el hogar, lo que provoca la necesidad de hacer cambios en
la rutina doméstica, restricciones en las actividades sociales, de descanso, en el trabajo,
responsabilidades financieras, personales y reduccién de la atencién para otros miembros de la
familia. Po lo cual esta investigacién tiene como finalidad identificar los cambios y sentimientos

que se generan en el cuidador por el cambio de vida para desarrollar este nuevo rol.
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Por esta razén lo invitamos a formar parte de este estudio, si usted desea participar no tendrd

que hacer ningln tipo de inversién, Unicamente deberd contestar una encuesta llamada Escala de
carga familiar objetiva y subjetiva. El tiempo aproximado de la aplicaciéon es de 30 min y si

tiene alguna duda para responderla se le apoyard en lo que necesite.

El estudio se considera sin riesgo ya que usted solo tendrd que contestar una encuesta y para la
investigacién, su participacion es totalmente voluntaria, si acepta participar y por alguna
situacion desea retirarse, se respetara su decision, no tendrd ninguna repercusién para usted. La
informacién que usted nos proporcione serd de confidencial y Unicamente se utilizard para los

fines de este trabajo.

Con la informacién que se me ha proporcionado acepto participar voluntariamente en esta
investigacién, en el entendido de que tengo el derecho de retirarme de la investigaciéon en

cualquier momento sin que me afecte en ninguna manera a mi persona.

Acepto participar:

Nombre del Participante Firma del participante

Investigadores responsables:

PLESS: Rosa Abigail Sadnchez Q.
Cel: 4441195798

Si tiene alguna duda o comentario respecto del estudio, se puede comunicar con las
investigadoras responsables o acudir a la Universidad Auténoma de San Luis Potosi, Facultad de
Enfermeria que se encuentra ubicado en Nifio Artillero #130 Zona Universitaria o al teléfono: 8-

23-26-00 Ext.5084
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ANEXO 4: DERECHOS DE AUTORIA YNO CONFLICTO DE INTERESES

De acuerdo con el presente documento manifestamos que en el proyecto de investigacion
titulada “ADULTOS MAYORES CON ACCIDENTE CEREBROVASCULAR: 2Cudles son sus
necesidades y que pasa con el cuidador primario?” NO EXISTE ninguna situacién de conflicto de
intereses real, potencial o evidente, incluyendo ningun interés financiero o de otro tipo, para

llevar a cabo esta investigacion.

Igualmente a través de la presente nos permitimos informar que para los involucrados en
este proyecto no existen conflictos de interés considerando desde la generacion del presente
proyecto, hasta la publicacién de resultados y los datos que de él se generen, y que ante
cualquier circunstancia serdn respetados los créditos de los participantes, el derecho de autor
principal en la primera publicacion que se realice a la P.LE.S.S. Rosa Abigail Sdnchez
Quistianoseguida de las coautoras Dra. Ma. del Carmen Pérez Rodriguez y Dra. Maribel Cruz

Ortiz.

Para las publicaciones posteriores, la autoria principal se decidird por consenso teniendo
como criterio principal la contribucién que realicen cada uno de los involucrados para ir como

primer autor, teniendo en cuenta la el acuerdo previo del autor principal.

El financiamiento de las publicaciones u otros productos derivados tales como carteles,
folletos o trabajos de difusién serdn solventados al 15% por el investigador principal y 75% por

las directoras de tesis.

Con lo antes mencionado queden claramenteestablecidos nuestro acuerdo en este

proyecto firmando de conformidad.

sz/}’ &%—\ e

P.L.E.S.S Rosa Abigail Dra. Ma. del Carmen Dra. Maribel Cruz Ortiz
Sdnchez Quistiano Pérez Rodriguez co-asesora de tesis
Investigadora principal Directora de tesis
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