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Factores Asociados a la Sobrecarga del Cuidador de Pacientes con Evento Vascular Cerebral en
la Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacién Siglo XXI, 2010.

RESUMEN

Factores Asociados a la Sobrecarga del Cuidador de Pacientes con
Evento Vascular Cerebral en la Unidad de Medicina Fisicay
Rehabilitacion Siglo XXI.

Roque-Velasco D', Garcia-Pérez A%, Montafia-Alvarez M, De la Rosa N*. Unidad
de Medicina Fisica y Rehabilitacion SXXI *%Y 4. Instituto de Geriatria 3

Palabras clave: Cuidador, sobrecarga, colapso, evento vascular cerebral.

INTRODUCCION: 80% de los sobrevivientes de un EVC retornan a la comunidad,
recayendo el apoyo emocional y para las actividades cotidianas en cuidadores
que frecuentemente son miembros de su familia. La sobrecarga del cuidador
representa el costo fisico, psicoldgico, emocional, social y econémico que puede
experimentar el cuidador de un paciente discapacitado o con una enfermedad
cronica. La importancia en la identificacién y tratamiento temprano del cuidador
con sobrecarga radica en el incremento de su propia morbilidad y mortalidad,
convirtiéndose en un paciente en potencia, asi como influyendo en la respuesta al
tratamiento rehabilitatorio del paciente.

OBJETIVO: Identificaciébn de los factores asociados con la severidad de la
percepcion de la sobrecarga del cuidador primario del paciente con EVC.

MATERIAL Y METODOS: Estudio descriptivo, transversal, se realiz6 muestreo no
probabilistico de casos consecutivos. Sujetos: 76 pacientes y sus cuidadores
primarios. Procedimientos: Al paciente se le realizé historia clinica, MMS, Barthel,
Lawton, GDS y EQ VAS. Al cuidador primario se aplicé ficha de identificacion,
escala Zarit, INP-Q, inventario de depresion y ansiedad de Beck. Se realiz6
estadistica descriptiva estimandose frecuencias y porcentajes y pruebas de
correlacion con rho de Spearman.

RESULTADOS: Los factores de riesgo asociados a la percepciéon de la severidad
de la sobrecarga fueron género y parentesco del cuidador, horas dedicadas al
cuidado, resultado del inventario de depresion y ansiedad de Beck y numero de
sintomas neuropsiquiatricos. Del paciente fueron la comorbilidad, la posibilidad de
marcha, el Brunnstrom, indice de Barthel, Lawton, EQ VAS, y GDS con una p <
.05.

CONCLUSION: La sobrecarga del cuidador primario del paciente con EVC esta
asociada a la comorbilidad, el estado funcional y emocional del paciente con EVC,;
asi como al género, parentesco, horas de cuidado, la depresidén y ansiedad del
cuidador.
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la Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacién Siglo XXI, 2010.

INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) establece que anualmente 15
millones de personas en todo el mundo sufren un Evento Vascular Cerebral
(EVC), de los cuales 5 millones mueren y otros 5 millones de personas quedan
con discapacidad permanentemente’, lo cual supone una carga para la familia y la
comunidad. El accidente cerebrovascular es poco frecuente en personas menores
de 40 afios, sin embargo, el numero de eventos cerebrovasculares sigue en
aumento debido al envejecimiento mundial de la poblacién? (Ramos Verduzco y
cols 2007).

La alta incidencia y prevalencia del EVC tiene un impacto trascendental ya que
80% de los sobrevivientes retornan a la comunidad, recayendo el apoyo
emocional, informativo y para las actividades de la vida diaria e instrumentales en
cuidadores que frecuentemente son miembros de su familia, los cuales tienen que
hacer frente no sélo a las dificultades en la movilidad, el autocuidado y la
comunicacion, sino también a las relacionadas a su deterioro cognitivo, depresion

y cambios de personalidad® (Han y cols 1999).

La importancia en la identificacion y tratamiento temprano del cuidador con
sobrecarga radica en el incremento de su propia morbilidad y mortalidad,
convirtiéndose en un paciente en potencia, Schultz y colaboradores observaron
un aumento de la mortalidad hasta del 63% en los cuidadores dentro de los cuatro

afios posteriores al EVC* (Ostwald y cols 2009).

No existe evidencia cientifica en la Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacion
Siglo XXI que establezca los factores asociados a la sobrecarga del cuidador
de paciente con EVC, por lo que el presente trabajo de investigacion tiene como
propésito identificar estos factores, lo cual podria establecer lineas estratégicas

para incidir sobre ellos.
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MARCO TEORICO

EVENTO VASCULAR CEREBRAL

Una de las consecuencias mas trascendentes de la transicion demografica es el
cambio en la composicion de la estructura por edad de la poblacion, este proceso
implica el envejecimiento demografico, cuyas caracteristicas impactan
directamente a las personas, los hogares, las comunidades y practicamente a
todos los sectores del gobierno y la sociedad. Segun el Consejo Nacional de
Poblacién (CONAPO), en México el grupo de adultos mayores (65 afios y mas)
tendra el crecimiento mas alto en la primera mitad del siglo XXI, el monto actual
de 5.8 millones se vera cuadruplicado en 2050, cuando la poblacion anciana
ascienda a 25.9 millones®.

El proceso de envejecimiento es el resultado de la interaccion de factores
biolégicos, psicologicos y sociales que se complican con la aparicion de
patologias que contribuyen en gran medida a la pérdida de capacidades. El
Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) reporta que las principales
causas de mortalidad de la poblacién adulta mayor son las enfermedades del
corazon, diabetes mellitus, los tumores malignos Yy padecimientos
cerebrovasculares. Entre las diez principales causas de egresos hospitalarios que
afectan a este grupo de poblacion sobresalen en primer lugar, las enfermedades
del sistema circulatorio, le siguen la diabetes mellitus, las enfermedades del
sistema urinario, traumatismos y envenenamientos, fracturas y las enfermedades
cerebrovasculares, que en conjunto representan poco mas de 50% del total de
egresos en este grupo®. En el 2008 México registrd una morbilidad total por
eventos cerebrovasculares de 33 675 casos, la mayoria de ellos en personas

mayores de 60 afios de edad®.

De acuerdo a las memorias estadisticas del Instituto Mexicano del Seguro Social
(IMSS) del 2008, el EVC figuré como sexta causa de dictamen por invalidez en
607 casos, es decir el 3.8% de todos los dictamenes del respectivo afio,
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precedido en orden de frecuencia por la diabetes mellitus, los tumores malignos,

dorsopatias, insuficiencia renal y artropatias.®’

La OMS define al EVC como un sindrome clinico caracterizado por el desarrollo
rapido de sintomas y signos de una afeccion neuroldgica focal, y en ocasiones
global, de la funcidn cerebral que persiste mas de 24 horas o conduce a la muerte
sin ninguna causa aparente mas que la de origen vascular. Las dos categorias
mas amplias del EVC son isquémica (trombosis o embolia) y hemorragica
(parenquimatosa o subaracnoidea); siendo los eventos trombéticos los maés
frecuentes casi en el 65%, los embdlicos en 20% y los hemorragicos un 5%. Los
perfiles sintomaticos varian segun el tipo de EVC vy territorio vascular afectado®’

(Ramos Verduzco y cols 2007, Leyva Rendon y cols 2007).

El EVC es una de las enfermedades con mayor mortalidad y morbilidad a nivel
mundial, es la principal causa de incapacidad a nivel mundial en poblacién adulta
y la segunda causa de demencia. De los supervivientes a la fase aguda de un
ictus, aproximadamente el 40 al 53% seran total o parcialmente dependientes a
los seis meses, porcentaje que se reduce al 33% transcurrido el primer afio y se
mantiene sin cambios en los cinco afios siguientes. Después del primer afio, en
mas del 50% de los casos existe déficit motor, y entre el 30 y el 35% presentan
déficit cognitivo. En un menor porcentaje de los pacientes quedan trastornos
visuales, sensitivos, del lenguaje, de la deglucién y de la marcha, asi como del
control esfinteriano. Otros elementos como el hombro doloroso o las caidas
frecuente se suman a las dificultades que afrontan estos pacientes, que los lleva a
una situacion de dependencia funcional y a la imposibilidad de una vida social
plena® (Fernandez Concepci6n y cols 2001), asi como un impacto mayor a nivel
socioeconémico en mas del 50% de los sobrevivientes, todo en conjunto
afectando la calidad de vida del paciente y del cuidador® (Caleffi Segura y cols
2006).

Otro punto importante es la presencia de afasia o disartria, se estima que el 23%
a 33% de los sobrevivientes de un EVC se ven afectados por esta discapacidad

para comunicarse, ya que ademas del apoyo a los pacientes con sus actividades
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de la vida diaria, los cuidadores a menudo asumen la responsabilidad para
interpretar las sefiales no verbales y la comunicacion. La discapacidad para
comunicarse puede ser devastadora y frustrante tanto para el sobreviviente de un
EVC como para su cuidador, generandoles miedo, sentimientos de impotencia y

depresion*® (Rombough y cols 2007).

La importancia de la dependencia funcional que ocasiona el EVC esta dada por
las consecuencias que conlleva, entre las que destacan las de caracter personal
(como la disminucién del autoestima y del bienestar autopercibido), las de
caracter familiar (como el cambio de las rutinas y las relaciones entre los
miembros de la familia), la prestaciéon de cuidados especiales, el colapso del
cuidador, la institucionalizacion y, finalmente las implicaciones econémicas a nivel
individual, familiar, social y de politicas de salud*® (Dorantes Mendoza y cols
2001). Cabe resaltar que son muchos los factores que determinan la funcionalidad
de un paciente con EVC, incluyendo la rehabilitacion posterior y las condiciones

fisicas y sociales que le circundan® (Kelly Hayes y cols 1998).
SOBRECARGA DEL CUIDADOR

La "sobrecarga del cuidador" engloba un constructo que representa el costo fisico,
psicoldégico, emocional, social y econdémico que puede experimentar la familia o el
cuidador primario de un paciente discapacitado o con una enfermedad cronica.
Hablamos de colapso del cuidador cuando éste ha estado sometido a un
agotamiento constante por la sobrecarga de su capacidad y recursos, asi como a
los sentimientos negativos y la tension posterior que experimenta como resultado

de cuidar a una persona con una enfermedad crénica***?

(Cousineau y cols 2003,
Belle y cols 2006). Con mucho los estados patolégicos que se relacionan mas con
esta entidad son las demencias y los sindromes de inmovilidad como las
amputaciones, evento vascular cerebral, etcétera'®*®

2001, Carod Artal 1999).

(Dorantes Mendoza y cols

La importancia en la identificacién y tratamiento temprano del cuidador con

sobrecarga radica en el incremento de su propia morbilidad y mortalidad,

5
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convirtiéendose en un paciente en potencia, Schultz y colaboradores observaron
un aumento de la mortalidad hasta del 63% en los cuidadores dentro de los cuatro

afios posteriores al EVC** (Ostwald y cols 2009).

La sobrecarga de los cuidadores puede conducir a estrés crénico, respuesta que
puede empeorar la salud, habiéndose encontrado segun Jénsonn y cols que
existe un deterioro mas marcado en el &mbito psicolégico™ (Jénsson y cols 2005),
0 bien se asocia frecuentemente a depresion, con el conocimiento de que la
depresion del cuidador empeora la depresion del sobreviviente del EVC y predice
una pobre respuesta al tratamiento rehabilitatorio®® (Ozge y cols 2009). La
depresion del cuidador puede estar asociada con muchas variables relacionadas
al paciente, por ejemplo se ha observado que las cuidadoras esposas de
pacientes con EVC severo o con mayor dependencia fisica tuvieron sintomas
depresivos en la mayoria de los casos en varios estudios. La asociacion entre la
depresion del cuidador y la severidad del EVC fue mayor en el periodo agudo y no
tan significativa a los 18 meses. Los factores asociados con la sobrecarga no son
idénticos a los asociados con la depresion, es posible que la sobrecarga sea una

de las causas de la depresién®’ (Berg y cols 205).

Se han encontrado factores que influyen en el agotamiento del cuidador, a saber:
la cantidad de estrés que causan las demandas del paciente, la manera en la que
el cuidador maneja y afronta el estrés, la cantidad de ayuda social-familiar que el
cuidador recibe, el nivel de interaccion social negativa y la cantidad de actividades
suspendidas; la percepcién de agotamiento del cuidador y el resentimiento que
esto ocasiona; la presencia de personalidad optimista y la propia percepcion de la
calidad de la relacién que existe entre el cuidador y el paciente'* (Ostwald y cols
2009).

Se ha distinguido entre una sobrecarga objetiva (cantidad de tiempo y dinero
invertido en cuidados, problemas conductuales del enfermo, disrupcion de la vida
social, etcétera) y una sobrecarga percibida o subjetiva referida a la percepcién
del cuidador de la repercusion emocional de las demandas o de los problemas

relacionados con el acto de cuidar. La sobrecarga percibida tiene una repercusion

6



Factores Asociados a la Sobrecarga del Cuidador de Pacientes con Evento Vascular Cerebral en
la Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacién Siglo XXI, 2010.

mayor sobre la vida de los pacientes y de los familiares. Ademas el cuidador
influye en el reajuste personal tras el EVC y éste es defectuoso cuando una
conducta patolégica o una reaccion emocional persiste y rompe la interaccion

familiar postictus del paciente'® (Carod Artal y cols 1999).

En funcién al origen de los recursos para el cuidado brindado al paciente, existen
dos tipos: los formales, que comprenden las prestaciones y servicios sociales que
proporcionan los organismos publicos y privados; y los cuidadores informales, que
se refieren a la ayuda proporcionada por todos los proveedores no profesionales,
incluidos los miembros de la familia, amigos, vecinos, o los miembros de tipo

religioso o de otro tipo de comunidad*® (Schumacher y cols 2006).

En la mayoria de los casos el cuidador principal es una mujer, promedio de 46-50
afios, a menudo suele ser la esposa del paciente® (Ozge y cols 2009), si el
cuidador es el conyuge el cuidado se vuelve reciproco. En caso de que sean
nifios o adolescentes los cuidadores pueden ver afectado su desarrollo escolar. Si
el cuidador es un adulto mayor puede tener padecimientos de salud crénicos, los
cuales se podrian agravar y esto conllevaria a un detrimento en la calidad de la

atencion brindada al paciente® (Schumacher y cols 2006).

El efecto del trabajo de los cuidadores trae cambios drasticos a su estilo de vida,
puede afectar sus actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad,
libertad y estabilidad emocional®® (Carod Artal y cols 1999). En el estudio de Ory y
colaboradores, mas de la mitad de los cuidadores de personas con demencia
habian restado tiempo a las actividades laborales y de ocio, al igual que pasaron
menos tiempo con otros miembros de la familia debido a las responsabilidades del
cuidado. Loos y Bowd informaron sobre la pérdida de empleo y de relaciones
sociales. Globerman y Wilson informaron de la suspension de tareas de
20

desarrollo, tales como la actualizacion profesional y el trabajo voluntario
(Hasselkus y cols 2007).

El cuidador puede ser de cualquier origen racial o étnico, en culturas en las que el

respeto a las personas mayores es importante, el cuidado de los padres a cambio

7



Factores Asociados a la Sobrecarga del Cuidador de Pacientes con Evento Vascular Cerebral en
la Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacién Siglo XXI, 2010.

de la atencidn recibida de nifio puede ser una parte normal y un valor en la vida
de los adultos. En cambio, en las culturas que hacen hincapié en el logro
individual, el cuidado de la familia puede ser percibida como perjudicial'®

(Schumacher y cols 2006).

En el estudio realizado por Grant y colaboradores, los tres problemas mas
frecuentes mencionados por los cuidadores resultaron ser los referidos a la
seguridad y dificultad para realizar las actividades de la vida diaria, asi como a los
cambios cognitivos, conductuales y emocionales (por ejemplo, inestabilidad
emocional, falta de motivacion, olvido o pérdida de memoria, depresion,
demandas continuas al cuidador, etc.) del sobreviviente de EVC. Otros problemas
fueron los relativos a la pérdida de independencia o el confinamiento del propio
cuidador, a su cansancio y a la falta de tiempo disponible para realizar sus tareas
como tal y para ocuparse de los sintomas fisicos del paciente, como dolor,

inapetencia, etcétera®! (Grant y cols 2004).

En el estudio de Belciug que investigé las preocupaciones de los cuidadores de
pacientes con EVC se observd que éstas eran en relacién a la seguridad del
paciente, saber cual es el futuro de los pacientes y sus necesidades, saber qué
hacer en situaciones especificas en las que el paciente es incapaz de realizar la
tarea de forma independiente y tratar con los aspectos emocionales del paciente.
Un cuidador que esta bien informado sobre el nivel de funcionamiento de su
paciente y las necesidades de cuidado que requiere estd mejor preparado para

afrontar las necesidades especificas de cuidado® (Belciug y cols 2006).

HERRAMIENTAS PARA EVALUAR LA SOBRECARGA

La entrevista para identificacion del agobio del cuidador del Dr. Steven H. Zarit,
efectuado por primera vez en 1980 es el mas conocido y empleado. Este
instrumento fue revisado en 1987 y evolucioné de 29 reactivos a los 22 que
actualmente se utilizan con una puntuacion total maxima de 88, no existen

normas ni puntos de corte establecidos, sin embargo, suele considerarse
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indicativa de "no sobrecarga" una puntuacién inferior a 46, y de "sobrecarga
intensa" una puntuacion superior a 56. Cabe mencionar que este cuestionario no
fue disefiado para su aplicacion como tal, y esto se manifiesta por la extension del
mismo, que lo convierte en poco practico cuando se aplica en ambientes clinicos
o de investigacién. En 1991 se propuso una tercera revision de 18 reactivos sin
lograr la misma difusién que la version previa. Posteriormente se han propuesto
versiones para tamizaje y otras mas cortas -de 4 y 12 reactivos-, logrando
producir resultados idénticos a la version completa en estudios diagnésticos y
longitudinales® (Higginson y cols 2010). Las puntuaciones de carga tienen buena
correlacion con sintomas psicopatoldgicos, con la salud fisica y el estado de
animo del cuidador, asi como de la relacién entre éste y el enfermo al que asiste®
(Zarit y cols 1980).

El inventario neuropsiquiatrico en su version de sobrecarga del cuidador (NPI-D)
es una modificacion realizada por D.l. Kaufer junto con el equipo de J.L.
Cummings al inventario original en su version corta, que permite detectar el
agobio asociado con la presencia de sintomas neuropsiquiatricos en los pacientes
con demencia. Tomando como base el Inventario neuropsiquiatrico version corta
(NPI-Q) se agregd un apartado que evalla la percepcion de agobio del cuidador
asociada a cada uno de los sintomas presentes. El inventario evalla la presencia
de 12 posibles sintomas neuropsiquiatricos (ideas delirantes, alucinaciones,
tristeza/apatia, agitacion/agresion, ansiedad, apatia/indiferencia, euforia,
irritabilidad/labilidad, desinhibicion, actividades motoras aberrantes, trastornos del
suefio y la alimentacion), asi como la intensidad de agobio emocional y
psicolégico que experimenta el cuidador con cada uno de los sintomas. La
intensidad del agobio se determina en base a 6 posibles puntuaciones que van
del 0-5, siendo O la ausencia de agobio y 5 agobio extremo o muy severo®
(Kaufer y cols 1998).

Es imprescindible evaluar la depresion y ansiedad del cuidador, para lo cual se
utilizan herramientas con el inventario de Beck. En relacién a la depresion del
cuidador el inventario estandarizado de depresion de Beck (BDI) ya fue validado

en poblacion de la Ciudad de México en 1508 personas adultas de entre 15y 65
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afios de edad. La confiabilidad por consistencia interna obtenida fue: alfa de
Cronbach= 0.87, p < 0.0001. El analisis factorial mostro que la versiébn mexicana,
al igual que la original, se compone por tres factores altamente interrelacionados:
actitudes negativas hacia uno mismo, deterioro del rendimiento y alteracion
somatica® (Jurado y cols 1998). Con una puntuacién posible de 0 a 63 puntos,
calificandose como depresion leve de 14 a 19 puntos, moderada de 20 a 28 y
severa > de 29 puntos® (Pool y cols 2006).

La ansiedad del cuidador se puede evaluar mediante el inventario de ansiedad de
Beck (BAI), el cual fue desarrollado en 1988, y es uno de los instrumentos mas
utilizados para evaluar la severidad de los sintomas ansiosos®* (Robles y cols
2001). El BAI consta de 21 elementos o items; cada uno puede ser calificado
segun la intensidad de su presentacion: cero corresponde a poco o0 nada; 1
corresponde a mas o menos; 2 corresponde a moderado; y 3 corresponde a
severo, aunado a que es una escala autoaplicable. El instrumento en su
validacion en poblacion mexicana demostré una alta consistencia interna, con un
valor de alpha de Cronbach de 0.84. La validez del constructo se determin6 con
base en el andlisis factorial de componentes principales, mostrando cuatro
factores principales con cargas factoriales que van de 0.35 a 0.65. Con una
puntuacion posible de 0 a 63 puntos, calificandose como ansiedad baja de 0 a 21

puntos, moderada de 22 a 35 y severa > o igual a 36 puntos.
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JUSTIFICACION

El EVC es la causa mas frecuente de discapacidad en adultos a nivel mundial. En
el 2008 México registré una morbilidad total por EVC de 33 675 casos, la mayoria
de ellos en personas mayores de 60 afios de edad®. En el Instituto Mexicano del
Seguro Social (IMSS) en el 2008, el EVC figur6 como sexta causa de dictamen
por invalidez en 607 casos, es decir el 3.8% de todos los dictimenes del
respectivo afo, precedido en orden de frecuencia por la diabetes mellitus, los

tumores malignos, dorsopatias, insuficiencia renal y artropatias.?’

En el 2009 en la Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacion Siglo XXI
(UMFRSXXI) se otorgaron 731 consultas a pacientes que acudieron por primera
vez por este padecimiento®; teniendo que las alteraciones acarreadas por la
discapacidad recaeran y repercutirAn directamente en el entorno familiar y

psicosocial.

Parte del éxito de la intervencién en los pacientes con EVC se basa en la
participacion de los cuidadores, que constituyen un apoyo valioso, sin embargo
ellos mismos necesitan de ayuda a fin de evitar su sobrecarga; respuesta que
puede empeorar la salud con un marcado deterioro en el ambito psicoldgico y
asociarse frecuentemente a depresion, conociendo que la depresién del cuidador
empeora la depresion del sobreviviente del EVC y predice una pobre respuesta al
tratamiento rehabilitatorio®®, por lo cual es de suma importancia detectar los
factores que pueden generar sobrecarga y/o colapso en el cuidador primario de
estos pacientes en una poblacion dentro de la UMFRSXXXI para permitir el

desarrollo de un modelo de intervencion disciplinaria para su manejo.

El objetivo del tratamiento médico rehabilitatorio de estos pacientes y sus familias
es en primer lugar lograr la supervivencia y funcionalidad, posteriormente permitir
la reincorporacion a la vida normal para lo que se realizan diversas estrategias en
el aspecto médico, psicoldgico y social tanto del paciente con EVC como de su

familia.
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PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Qué factores se encuentran asociados a la percepcion de la severidad de la

sobrecarga del cuidador de pacientes con enfermedad vascular cerebral?

12



Factores Asociados a la Sobrecarga del Cuidador de Pacientes con Evento Vascular Cerebral en

la Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacién Siglo XXI, 2010.

OBJETIVOS

General:

Identificar los factores asociados con la severidad de la percepcion de sobrecarga

en cuidadores primarios de pacientes con EVC.

Especificos:

Registrar los factores sociodemograficos y comorbilidades crénico
degenerativas del paciente.

Registrar datos referentes al tipo de EVC, tiempo de evolucion y
hemicuerpo afectado.

Establecer el nivel de funcionalidad para sus actividades de la vida diaria
bésicas e instrumentales del paciente con EVC mediante escala de Barthel
y Lawton.

Establecer la funcidon cognitiva del paciente con EVC con el uso del
examen Minimo del Estado Mental.

Establecer el estado depresivo de los pacientes con la Escala de
Depresion Geriatrica.

Establecer la calidad de vida con el uso de la escala analoga de la
EuroQol-5D.

Registrar los factores sociodemograficos y comorbilidades crénico
degenerativas del cuidador principal

Registrar el tiempo invertido por el cuidador para su paciente y redes de
apoyo alternas.

Registrar la frecuencia y severidad de sintomas neuropsiquiatricos en
pacientes con EVC percibidas por su cuidador mediante el NPI-Q y NPI-D.
Identificar si el cuidador primario se encuentra en riesgo de sobrecarga o
en colapso con la escala Zarit.

Determinar el grado de depresion y ansiedad del cuidador primario
mediante el inventario de Beck.
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MATERIAL Y METODOS

TIPO DE ESTUDIO

Clinico.

DISENO DEL ESTUDIO

Transversal, observacional, prolectivo, descriptivo.
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MUESTREO

Muestreo no probabilistico de casos consecutivos.

TAMANO DE LA MUESTRA

Para estimar el tamafio de la muestra se tom6 como referencia la prevalencia del
EVC en la UMFRRSSXXI, aplicando féormula para estudios transversales, con un
resultado de 102.

n= N pq
(N-1)D +pg
D= --B2---
N= Total poblacional.
p = Proporcion de interés.
q=1-p

B = Magnitud del limite de error

N = 731 individuos anuales en la UMFRRSSXXI
p = 12 % prevalencia de Enfermedad Vascular Cerebral en la UMFRRSSXXI

g=1-p=0.988

B=2%=.02
n= N p g D= B2 = (.02)2 = 0.0001
(N-1)D+pq 4 4
n= (731) (.012) (0.988) = 866.739
(730) (.0001) + (.012) (0.88) 0.084856
n= 102
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CRITERIOS DE SELECCION

O Criterios de inclusion:

Pacientes derechohabiente del IMSS con EVC de 1 mes o mas de
evolucion, estables, admitidos para tratamiento rehabilitatorio en la
UMFRSXXI, cualquier género, mayores de edad.

Cuidador primario de pacientes con EVC.
Cuidadores con capacidad de comprension, que sepan leer y escribir.

Cuidadores que acepten participar en el estudio mediante firma de carta de
consentimiento informado.

O Criterios de exclusion:
Paciente con afasia de cualquier tipo.
Cuidadores con enfermedades terminales.

Cuidadores con problemas para la lecto-escritura y dificultad para
comprender indicaciones.

U Criterios de eliminacion:

Cuidadores primarios que no completen informacion requerida.

SUJETOS DE ESTUDIO

Previa autorizacion del comité local de investigacion del HGZ 32 se aceptaron 76

pacientes con diagnostico de EVC y sus respectivos cuidadores primarios para

participar en el presente trabajo de investigacion. Los sujetos de estudio fueron

captados en la consulta externa y areas de terapia de la Unidad de Medicina

Fisica y Rehabilitacion Siglo XXI del Instituto Mexicano del Seguro Social.

16



Factores Asociados a la Sobrecarga del Cuidador de Pacientes con Evento Vascular Cerebral en
la Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacién Siglo XXI, 2010.

VARIABLES METODOLOGICAS

VARIABLES DEMOGRAFICAS

Edad del paciente con EVC y de su cuidador primario

Definicion conceptual: cantidad de afios y meses que ha vivido una persona.
Definicion operacional: se determinara por interrogatorio directo.

Indicador: diferencia de afios transcurridos desde la fecha de nacimiento hasta la
fecha de la entrevista.

Tipo de variable: cuantitativa discontinua.

Escala de medicion: razén.

Género del paciente con EVC y de su cuidador primario

Definicion conceptual: condiciébn organica relacionada con las caracteristicas
fenotipicas, ya se masculino o femenino.

Definicion operacional: se determinard por interrogatorio directo.

Indicador: masculino, femenino.

Tipo de variable: cualitativa dicotdbmica.

Escala de medicién: nominal.

Estado civil del paciente con EVC y de su cuidador primario
Definicion conceptual: relacién de unién de una pareja.
Definicion operacional: se determinara por interrogatorio directo.
Indicador: soltero, casado, viudo, divorciado, unién libre, otro.
Tipo de variable: cualitativa.

Escala de medicién: nominal.

Escolaridad del paciente con EVC y de su cuidador primario
Definicion conceptual: conjunto de cursos dedicados al estudio formal.
Definicion operacional: se determinara por interrogatorio directo.

Indicador: afos cursados de estudios formales.
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Tipo de variable: cualitativa.

Escala de medicién: ordinal.

Ocupacion del paciente con EVC y de su cuidador primario

Definicion conceptual: actividad laboral desempefiada por el paciente previo al
EVC.

Definicion operacional: se determinara por interrogatorio directo.

Indicador: desempleado, jubilado, pensionado, comercio informal, campesino,
obrero, empleado de oficina, profesionista independiente, patrén jefe o
empresario, ama de casa, otra.

Tipo de variable: cualitativa.

Escala de medicién: nominal.

VARIABLES INDEPENDIENTES DEL PACIENTE CON EVC

Evento Vascular Cerebral (EVC)

Definicion conceptual: sindrome clinico caracterizado por el desarrollo rapido de
sintomas y signos de una afeccién neuroldgica focal, y en ocasiones global, de la
funcion cerebral que persiste mas de 24 horas.

Definicion operacional: se establecera por diagnéstico en hoja de referencia o
expediente clinico del paciente.

Tipo de variable: Cualitativa.

Escala de medicién de la variable: Nominal.

Lateralidad

Definicion conceptual: predominio funcional de un lado del cuerpo humano
sobre otro.

Definicion operacional: se determinara por interrogatorio directo.

Indicador: diestro o zurdo.

Tipo de variable: cualitativa.

Escala de medicién: nominal.
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Tipo de EVC

Definicion conceptual: las dos categorias mas amplias son isquémica causada
por trombosis o embolia y hemorragica ya sea parenquimatosa o subaracnoidea.
Definicién operacional: esta informacion se extraera de la hoja de envio o
expediente.

Indicador: isquémico o hemorragico.

Tipo de variable: cualitativa dicotdmica.

Escala de medicién: nominal.

Tiempo de evolucion

Definicion conceptual: periodo transcurrido desde el inicio de la afeccion
neurolégica y/o diagnéstico de EVC hasta el momento de la entrevista.

Definicién operacional: diferencia de tiempo transcurrido en meses desde el
evento hasta la fecha de la entrevista.

Indicador: meses.

Tipo de variable: cuantitativa discontinua.

Escala de mediciéon: razén.

Barreras arquitecténicas

Definicion conceptual: todos aquellos elementos que obstaculizan, impiden el
libre acceso o movilidad, comunicacion e integracion de personas y entorpecen la
circulacién normal por el interior de una edificacion.

Definicion operacional: se interrogara al paciente y/o cuidador para conocer
esta informacion.

Indicador: ausencia o existencia.

Tipo de variable: cualitativa.

Escala de medicién: nominal.

Marcha

Definicion conceptual: proceso de locomocién en posicion erguida del cuerpo
humano, durante el movimiento el peso del cuerpo es soportado alternativamente
por ambas piernas.

Definicion operacional: se valorara por observacion directa del paciente.
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Indicador: posible o no.
Tipo de variable: cualitativa.

Escala de medicién: nominal.

Escala de Brunnstrom

Definicion conceptual: describe de forma cualitativa los estadios de la
recuperacion motora después de un EVC.

Definicidon operacional: se valorara por observacion y exploracion del paciente.
Indicador: se clasifica del 1 al 6 segun la evaluacion, la cual evalia tono,
sinergias, arcos de movilidad y funciones especificas de mano.

Tipo de variable: cualitativa.

Escala de medicién: ordinal.

Comorbilidad

Definicion conceptual: coexistencia en el mismo individuo de dos o mas
enfermedades al mismo tiempo.

Definicién operacional: se obtendra a partir de la informacién del indice de
Charlson (ver anexo 2).

Indicador: indice de Charlson.

Tipo de variable: cuantitativa discontinua.

Escala de mediciéon: razén.

Actividades de la vida diaria (AVD)

Definicion conceptual: actividades encaminadas al autocuidado y movilidad,
permiten el grado de autonomia e independencia elemental necesarios para que
la persona pueda vivir sin ayuda continua de otros. Se consideran propias de este
grupo la alimentacién, higiene, vestido, transferencias y translados.

Definicion operacional: se evaluara mediante la aplicacion del indice de Barthel
(ver anexo 5).

Indicador: indice de Barthel.

Tipo de variable: cualitativa.

Escala de medicion: ordinal.
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Actividades instrumentales

Definicion conceptual: actividades que permiten a la persona adaptarse a su
entorno y mantener su independencia en la comunidad. Dependen al igual que las
AVD del estado de salud del individuo, pero también del estado afectivo,
rendimiento cognitivo y aspectos del entorno social. Tienen connotaciones
diferentes para cada individuo en funcion del género, edad, circunstancias
personales o familiares y el estilo de vida. Incluyen tareas tales como el uso del
teléfono y medios de transporte, compras, labores domésticas, manejo de la
medicacion, gestidon de los asuntos econdémicos, etc.

Definicion operacional: se valorara mediante la aplicacién del indice de Lawton
y Brody (ver anexo 6).

Indicador: indice de Lawton.

Tipo de variable: cuantitativa discontinua.

Escala de medicion: razén.

Funcién cognitiva

Definicién conceptual: funciones intelectuales que se dividen en funciones
receptivas (permiten la adquisicion, procesamiento, clasificacion y la integracion
de la informacién), la memoria y el aprendizaje (permiten el almacenamiento y el
acceso a la informacion), el pensamiento o la razon (relacionadas con la
organizacién y la reorganizacion mental de la informacién) y las funciones
expresivas (permiten la comunicacion o la accion).

Definicion operacional: se valorarA mediante el Examen Minimo del Estado
Mental (MMSE) (ver anexo 4).

Indicador: Examen Minimo del Estado Mental.

Tipo de variable: cualitativa.

Escala de medicién: ordinal.

Depresién

Definicion conceptual: trastorno mental que se presenta con el estado de animo
deprimido, pérdida de interés o placer, sentimientos de culpa o baja autoestima,
trastornos del suefio o del apetito, baja energia, y falta de concentracion.
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Definicién operacional: se valorard mediante la Escala de Depresion Geriatrica
(GDS) de Yesavage (ver anexo 7).

Indicador: el GDS.

Tipo de variable: cualitativa.

Escala de medicion: ordinal.

Calidad de vida

Definicién conceptual: percepcion individual de posicion en la vida en el
contexto de la cultura y sistema de valores en el cual vive la persona, relacionado
con sus objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones.

Definicion operacional: se valorara con la aplicacion del EQ VAS (ver anexo 8).
Indicador: EuroQol 5D.

Tipo de variable: cuantitativa continua.

Escala de medicion: razén.

VARIABLES INDEPENDIENTES DEL CUIDADOR PRIMARIO

Cuidador primario

Definicion conceptual: persona encargada de otorgar la ayuda necesaria a un
paciente enfermo o discapacitado, usualmente familiar cercano o persona de
confianza que no recibe remuneracion econdmica siendo un cuidador informal o
formal en caso de percibir un sueldo por el cuidado.

Definicion operacional: se conocerd a través de interrogatorio directo.
Indicador: se conocera mediante interrogatorio directo.

Tipo de variable: cualitativa.

Escala de medicién: nominal.

Comorbilidad

Definicion conceptual: coexistencia en el mismo individuo de dos o mas
enfermedades al mismo tiempo.

Definicion operacional: se obtendria a partir de la informacion del indice de

Charlson.
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Indicador: se determinard a través de interrogatorio directo.
Tipo de variable: cuantitativa discontinua.

Escala de medicion: razoén.

Parentesco con el paciente

Definicion conceptual: vinculo por consanguinidad, afinidad, adopcion,
matrimonio u otra relacion estable de afectividad anéloga a esta.

Definicién operacional: se determinara a través de interrogatorio directo.
Indicador: esposa(o), hija(o), hermana(o), sobrina(o), nuera, amiga(o), otros.
Tipo de variable: cualitativa.

Escala de medicién: nominal.

Cuidador alterno

Definicion conceptual: persona que apoya en el cuidado de un enfermo.
Definicion operacional: se determinara por interrogatorio directo.
Indicador: nimero de cuidadores.

Tipo de variable: cuantitativa discontinua.

Escala de mediciéon: razén.

Tiempo que ejerce como cuidador

Definicién conceptual: numero de dias y horas al dia dedicadas al cuidado.
Definicion operacional: se determinara por interrogatorio directo.
Indicador: numero de dias y horas.

Tipo de variable: cuantitativa discontinua.

Escala de mediciéon: razén.

Forma en que apoyan al cuidado

Definicion conceptual: interaccion de los cuidadores con el paciente, ya sea en
ayuda fisica, afectiva o econdémica.

Definicion operacional: se determinara mediante interrogatorio directo.
Indicador: apoyo fisica, emocional, econémica.

Tipo de variable: cualitativa.

Escala de medicién: nominal.
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NUumero de sintomas neuropsiquiatricos

Definicion conceptual: los sintomas neuropsiquiatricos son catalogados como
delirios, trastornos perceptivos, alteraciones del humor y trastornos conductuales.
Definicion operacional: se determinara por aplicacion de cuestionario para
sintomas neuropsquiatricos.

Indicador: Inventario Neuropsiquiatrico version corta (NPI-Q) (ver anexo 10).
Tipo de variable: cuantitativa discontinua.

Escala de mediciéon: razén.

Depresion

Definicion conceptual: trastorno mental que se presenta con el estado de &nimo
deprimido, pérdida de interés o placer, sentimientos de culpa o baja autoestima,
trastornos del suefio o del apetito, baja energia, y falta de concentracion.
Definiciébn operacional: se valorard mediante aplicacion de cuestionario
especifico para depresion.

Indicador: Inventario de Beck para Depresion (ver anexo 11).

Tipo de variable: cualitativa.

Escala de medicién: ordinal.

Ansiedad

Definicion conceptual: reaccion de tension sin causa aparente, mas difusa y
menos focalizada que los miedos y las fobias.

Definicion operacional: se valorard mediante aplicacion de cuestionario para
ansiedad.

Indicador: Inventario de Beck para Ansiedad (ver anexo 12).

Tipo de variable: cualitativa.

Escala de medicion: ordinal.

24



Factores Asociados a la Sobrecarga del Cuidador de Pacientes con Evento Vascular Cerebral en
la Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacién Siglo XXI, 2010.

VARIABLE DEPENDIENTE

Sobrecarga

Definicion conceptual: sindrome que representa el costo fisico, psicologico,
emocional, social y econémico que puede experimentar la familia o el cuidador
primario de un paciente discapacitado o con una enfermedad crénica.

Definicion operacional: se valorara mediante aplicacion de cuestionario
especifico para sobrecarga.

Indicador: Escala Zarit (ver anexo 9).

Tipo de variable: cualitativa.

Escala de medicién: ordinal.
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CONSIDERACIONES ETICAS

De acuerdo a lo que norma la Declaracién de Helsinki y la Ley general de Salud
de nuestro pais, asi como previa aprobacion por el Comité Local de Investigacion
de la UMFRSXXI y en vista de que no se aplicé ninguna maniobra experimental,
solamente se solicitd la autorizacion por escrito de los pacientes y cuidadores

interesados en participar a través del formato de consentimiento informado.

Este proyecto de investigacion cumplié con los puntos basicos de la declaraciéon

de Helsinki:
1. Se protege la vida, la salud, la intimidad y la dignidad del ser humano.

2. Se apoya en un profundo conocimiento de la bibliografia cientifica, en otras

fuentes de informacion pertinentes.
3. Los individuos son participantes voluntarios e informados.

4. Se protege la integridad de los individuos, tomandose toda clase de
precauciones para resguardar su intimidad, la confidencialidad de la informacion
del paciente y para reducir al minimo las consecuencias de la investigacion sobre

su integridad fisica y mental.

6. Cada individuo esta informado acerca de los objetivos, beneficios y riesgos,
pudiendo retirar su consentimiento en cualquier momento, Sin exponerse a

represalias.

La ley general de salud en materia de investigacion para la salud dentro de su
articulo 17 considera investigaciones sin riesgo a los estudios que emplean
técnicas y métodos de investigacion documental retrospectivos en los que no se
realiza ninguna intervencion o modificacién intencionada en las variables
fisiol6gicas, psicoldgicas y sociales de los individuos que participan en el estudio,
en los que se consideran cuestionarios, entrevistas, revision de expedientes
clinicos y otros, en los que no se le identifiquen ni se traten aspectos sensitivos de

su conducta.
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DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

Previa firma de consentimiento informado e identificacion de paciente con
diagnéstico de EVC y su cuidador primario por interrogatorio directo se procedio a
realizar la historia clinica y aplicacién de formularios al paciente y posteriormente
al cuidador por parte del investigador principal, previa orientacion para la

resolucion de los instrumentos de medicion.
PROCEDIMIENTOS APLICADOS AL PACIENTE CON EVC

1. HISTORIA CLINICA: Se realiz6 interrogatorio directo y exploracion fisica para
obtener las variables como nombre, género, edad, estado civil, escolaridad,
lateralidad, ocupacion previa al EVC, dependencia econdmica actual, posibilidad
de marcha, existencia de barreras arquitectonicas dentro de su hogar, tiempo de
evolucion, tipo de EVC, hemicuerpo afectado, Brunnstrom y comorbilidades
actuales. La comorbilidad se determinara a partir de la informacién del indice de
Charlson®® (Charlson y cols 1987), el cual es un sistema que incluye diferentes
enfermedades, se considera ausencia de comorbilidad: 0-1 puntos, comorbilidad

baja: 2 puntos y alta > 3 puntos.
2. INSTRUMENTOS DE VALORACION:

e Examen Minimo del estado mental (MMSE), prueba utilizada para valorar
la funcién cognitiva, validado y adaptado a poblacién mexicana® (Mejia y
cols 2004), teniendo un rango de 0 a 30 puntos, siendo normal de 25 a 30
puntos, deterioro cognitivo leve de 20 a 24, moderado de 10 a 19 y severo

de 0 a 9 puntos.

e indice de Barthel, es la escala mas utilizada internacionalmente para la
valoracién funcional de pacientes con patologia cerebrovascular aguda®
(Baztan y cols 1993), con el cual se evalud las actividades de la vida diaria

o AVD (alimentacion, higiene, vestido, transferencias y translados), consta
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de 10 items que clasifican al pacientes como independiente si obtiene 100
puntos, dependencia leve > 60, moderada 40-55, grave 20-35, severa < 20

puntos.

e indice de Lawton y Brody se usé para valorar las actividades
instrumentales (uso del teléfono y medios de transporte, compras, preparar
comida, realizar labores domésticas y lavado de ropa, manejo de la
medicacion, gestion de los asuntos econémicos). Tiene una buena validez
concurrente con otras escalas de AVD y con escalas de valoracion
cognitiva como el MMSE®! (Lawton y cols 1969). La méxima dependencia
estaria marcada por la obtencién de cero puntos, y 8 puntos expresarian

una independencia total.

e Escala de Depresion Geriatrica (GDS) consta de 15 items, tiene una
sensibilidad entre el 80 y el 90 % y una especificidad entre el 70 y el 80 %.
Se considera normal una puntuacion de 0-5, depresion leve 6-9 puntos y

depresion establecida de 10 a 15 puntos.

e EuroQol-5D, instrumento estandarizado y validado en espafiol aplicable a
una amplia variedad de condiciones de salud y tratamientos manejado en
su forma de escala analoga visual (EQ VAS) para determinar calidad de
vida, en el cual se obtuvo el nimero exacto de 0 a 100 donde el paciente
asigno su estado de salud y se registro la respuesta dada en una linea
vertical donde las partes finales se hombran como “mejor estado de salud

concebible” y “peor estado de salud concebible” °.

PROCEDIMIENTOS APLICADOS AL CUIDADOR PRIMARIO DEL PACIENTE
CON EVC

1. DATOS DEL CUIDADOR: las variables de estudio a conocer fueron nombre,
género, edad, estado civil, escolaridad, ocupacion actual, parentesco con el

paciente con EVC, comorbilidad de acuerdo a indice de Charlson, caracteristicas
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del cuidado brindado (numero de dias, horas y tipo de ayuda), presencia de

cuidador alterno y en caso de haberlos nimero y tipo de apoyo brindado.

2. INSTRUMENTOS DE VALORACION:

Escala de Zarit, utilizada para identificar la severidad de percepcion de
sobrecarga del cuidador, consta de 22 reactivos con una puntuacion total
méaxima de 88, no existen normas ni puntos de corte establecidos, para
este estudio se considerara la mediana como punto de corte para clasificar
la percepcion de sobrecarga en los cuidadores siendo una sobrecarga alta

con 21 o mas puntos y baja menos de 21 puntos.

Inventario neuropsiquiatrico, se utilizd6 para determinar la existencia de
sintomas neuropsiquiatricos en el paciente con EVC referido por su
cuidador. El inventario evalué la presencia de 12 posibles sintomas
neuropsiquiatricos (ideas delirantes, alucinaciones, tristeza/apatia,
agitacion/agresion, ansiedad, apatia/indiferencia, euforia,
irritabilidad/labilidad, desinhibicion, actividades motoras aberrantes,
trastornos del suefio y de la alimentacién), se asigné a los sintomas

presentes 1 punto, con 12 puntos como maximo. 2° (Kaufer y cols 1998).

Inventario de depresién de Beck, ya fue validado en poblacion mexicana
con una puntuacion posible de 0 a 63 puntos, calificAndose como
depresion leve de 14 a 19 puntos, moderada de 20 a 28 y severa > de 29

puntos®® (Pool y cols 2006).

Inventario de ansiedad de Beck, consta de 21 elementos, cada uno puede
ser calificado segun la intensidad de su presentacion: cero corresponde a
poco o nada, 1 corresponde a mas o menos, 2 corresponde a moderado, y
3 corresponde a severo; tiene una puntuacién posible de 0 a 63 puntos,
habiéndose calificado como ansiedad baja de 0 a 21 puntos, moderada de

22 a 35y severa > o igual a 36 puntos.
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ANALISIS ESTADISTICO

Se realiz6 estadistica descriptiva estimandose frecuencias y porcentajes para
variables cualitativas y en las variables ordinales también se estimaron medianas.
Para el indice de Lawton se obtuvieron las percentilas 25 y 75. En las variables
cuantitativas se realizaron medidas de tendencia central y de dispersion. Se
efectuaron cuadros y gréaficos y prueba de correlacion con rho de Spearman.

El analisis de la informacién se llevd a cabo con el paquete estadistico SPSS 18.
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RESULTADOS

PACIENTES CON EVC

El total de la poblacion fueron 76 pacientes, 51 fueron masculinos (67.1%) y 25
femeninos (32.9%). El promedio de edad fue de 61 afios + 12.5 (29 a 87).

Predominan los pacientes casados en 52 casos (68.4%), nivel de escolaridad
primaria en 25 pacientes (32.9%) y hogar como ocupacién en 15 pacientes
(19.7%). El paciente fue dependiente economicamente de forma principal de un
hijo o hijos en 26 casos (34.2%) y con independencia econdmica en 17 pacientes
(22.4%).

El EVC de tipo isquémico se presentd en 56 pacientes (73.7%) y el tipo
hemorragico en 20 pacientes (26.3%). El tiempo de evolucion predominante fue
de 4 a 6 meses en un 48% de pacientes, siguiéndole de 1 a 3 meses en 30.3% de
pacientes. El promedio de comorbilidad del paciente fue 2.96 + 1.2 (1 a 5).

La lateralidad fue derecha en 73 pacientes (96.1%) e izquierda en 3 (3.9%). El
hemicuerpo afectado en 58 pacientes fue el derecho (76.3%) y el izquierdo en 18
pacientes (23.7%). El Brunnstrom predominante fue 5 en 34.2% y 4 en 25%.

57 pacientes (75%) mantuvieron la capacidad para deambular y 19 pacientes no

deambulaban. En el 78.9% existieron barreras arquitecténicas dentro de su hogar.

El Examen Minimo del estado mental mostré en 23 pacientes (30.2%) un estado
mental normal, en 29 pacientes (38.2%) un deterioro cognitivo leve, en 22
pacientes (28.9%) un deterioro cognitivo moderado y deterioro severo en 2

pacientes (2.6%).

Para el indice de Barthel se encontré independencia para sus AVD en 6
pacientes (7.9%), dependencia leve en 45 pacientes (59.2%), dependencia

moderada con un 10.5%, grave en un 14.5% y severa en un 7.9%. Mientras que
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el indice de Lawton y Brody present6é una mediana de 2 y percentila 25 de 1y en

la percentila 75 de 3.75.

En la Escala de Depresion Geriatrica se encontraron 40 pacientes (52.6%) con
sintomas depresivos leves a moderados y 16 pacientes (21.1%) con sintomas
depresivos severos. El EQ VAS presentd un promedio de 58.13 + 18.9 (10 a 98).

CUIDADOR PRIMARIO DEL PACIENTE CON EVC

En relacion al género de los cuidadores primarios el femenino fue del 89% con 68
casos y masculinos 8 (11%) lo cual se muestra en la gréafical, el promedio de

edad fue de 47 afos, rango del5 a 83 afios.

Gréfica 1. Género del cuidador primario de pacientes con EVC en la UMFRSXXI
2010.

11%

B Masculino

89% Femenino

Fuente: encuesta realizada en UMFRSXXI IMSS.
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El parentesco principal del cuidador primario con el paciente fue la esposa(o) en
un 46.1%, seguido de cuidador hija(o) en un 34.2%.

Tabla 1. Parentesco del cuidador primario con el paciente con EVC en la
UMRSXXI 2010.

Parentesco del Frecuencia Porcentaje
cuidador
Esposa(o) 35 46.1
Hija(o) 26 34.2
Hermana(o) 5 6.6
Madre 3 3.9
Nuera 2 2.6
Nieta 1 1.3
Amiga 1 1.3
Cuidadora 3 3.9
Total 76 100.0

Fuente: encuesta realizada en UMFRSXXI IMSS.

El estado civil del cuidador primario en mayor porcentaje fue casado en un 65.8%.

Grafica 2. Estado civil del cuidador primario del paciente con EVC en la
UMFRSXXI 2010.
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Fuente: encuesta realizada en UMFRSXXI IMSS.
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La escolaridad mas frecuente fue secundaria en un 35.5%, seguida de nivel

bachillerato o carrera técnica por un 34.2%.

Gréfica 3. Escolaridad del cuidador primario del paciente con EVC en la
UMFRSXXI 2010.

Porcentaje del nivel de escolaridad
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Sabeleery  Primaria  Secundaria Bachillerato Licenciatura
escribir

Fuente: encuesta realizada en MFRSXXI IMSS.

La ocupacion de los cuidadores primarios con mayor registro fue hogar en 52.6%.

Tabla 2. Ocupacién del cuidador primario del paciente con EVC en la UMFRSXXI

2010.

Ocupacion del cuidador | Frecuencia | Porcentaje
Desempleado 9 11.8
Hogar 40 52.6
Otro 8 10.5
Jubilado 5 6.6
Pensionado 3 3.9
Comercio informal 7 9.2
Obrero 2 2.6
Empleado de oficina 2 2.6
Total 76 100.0

Fuente: encuesta realizada en UMFRSXXI IMSS.
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Se encontré un promedio de comorbilidad del cuidador de 0.78 + 0. 52 (0 a 3)

padecimientos agregados en el cuidador primario.

El promedio de dias dedicados al cuidado del paciente con EVC por parte de su
cuidador principal fue de 6.64 dias = 0.860 (3 a 7). 81.8% de los cuidadores

primarios cuidaron 7 dias de su paciente.

Gréfica 4. Dias a la semana destinados al cuidado del paciente con EVC por parte
de su cuidador primario en la UMFRSXXI 2010.
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90.0 - 82.9

80.0 1
70.0 4
60.0 7
50.0 4
40.0 +
30.0 +
200 + 9.2

3.9
100 - 13 2.6
. — e ] P
3 4 5 6 7

Fuente: encuesta realizada en UMFRSXXI IMSS.

El promedio de horas al dia destinadas al cuidado del paciente por EVC por parte
del cuidador primario fue de 11.70 horas, £+ 5.838 (3 a 24 horas).
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El tipo de cuidado brindado por el cuidador primario mas frecuente fue el fisico y
emocional en 58 casos (76.3%), seguido de 18 cuidadores primarios (23.7%) que

apoyaron al paciente con EVC de forma fisica, emocional y econémica.

Gréfica 5. Tipo de cuidado brindado por el cuidador primario del paciente con EVC
en la UMFRSXXI 2010.

M Fisico, emocional y
economico

M Fisico, emocional

Fuente: encuesta realizada en UMFRSXXI IMSS.

Se encontro la presencia de un cuidador alterno en 67 casos (88%) y ausencia de

cuidador alterno en 9 pacientes con EVC (12%).

Grafica 6. Existencia de cuidador alterno en los pacientes con EVC en la
UMFRSXXI 2010.

Porcentaje

H Si cuidador alterno

B No cuidador alterno

Fuente: encuesta realizada en UMFRSXXI IMSS.
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El nUmero de cuidadores alternos con el que se conté fue de 1 cuidador en 28.9%
y de 2 cuidadores en 27.6%.

Gréfica 7. Numero de cuidadores alternos del paciente con EVC en la UMFRSXXI
2010.
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Fuente: encuesta realizada en UMFRSXXI IMSS.

El tipo de cuidado brindado por el cuidador alterno con mayor registro fue fisico,

emocional y econdmico en 38 casos (50%).

Tabla 3. Tipo de cuidado brindado por cuidador alterno de pacientes con EVC en
la UMFRSXXI.

Tipo de cuidado brindado por cuidador

alterno Frecuencia | Porcentaje
Fisico 1 15
Fisico y emocional 14 20.8
Fisico, emocional, economico 38 56.7
Fisico, econémico 6 8.9
Emocional 1 15
Emocional, econémico 1 15
Econdmico 6 8.9

Fuente: encuesta realizada en UMFRSXXI| IMSS.
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La mediana de la escala de Zarit fue 21, lo cual se tomd como punto de corte
para establecer el grado de percepcion de sobrecarga. La escala tuvo un
promedio de 20.95 + 9.71 (0 a 53). Reporto alta percepcion de sobrecarga en 39
cuidadores primarios (51.3%) y baja percepcion de sobrecarga en 37 cuidadores

primarios (48.7%).

Grafica 8. Percepcion de la sobrecarga evaluada por la escala de Zarit en

cuidadores primarios de pacientes con EVC en la UMFRSXXI 2010.

Alta sobrecarga

49% ’

Baja sobrecarga

-

Fuente: encuesta UMFRSXXI IMSS.

El 15.8% de los pacientes presentaron 3 sintomas neuropsiquiatricos, 35.5% de
presentaron 2 sintomas y 21.1% presentaron al menos 1 sintoma. Se encontro un

promedio de 2.51+1.62 (0-7) sintomas neuropsiquiatricos por paciente.

El inventario de Beck para depresion mostré que 64 cuidadores (84.2%) no
reportaron depresion y 12 cuidadores (15.8%) sufren depresion leve. En el
inventario de Beck para ansiedad se evidencié que el 100% de los cuidadores

mostraron un grado de ansiedad baja.
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Tabla 4. Depresion y ansiedad en el cuidador primario de pacientes con EVC
medido por el inventario de Beck en la UMFRSXXI 2010.

Inventario de Beck | Inventario de Beck
para depresion para ansiedad
Puntuaciéon | 8.13 + 4.05 (0-17) 5.55+ 3.66(0 — 18)

Fuente: encuesta UMFRSXXI IMSS.

Se realizd prueba de correlacién bivariada mediante la prueba rho de Spearson
encontrandose significancia estadistica entre la escala de Zarit y la comorbilidad
del paciente (p = .010), la posibilidad de marcha (p = .046) y la escala de
Brunnstrom (p=.008).

En relacién a los indices de Barthel (p =.009), Lawton (p = .004), el EQ VAS (p =
.006) y la escala de depresion geriatrica (p= .000) también existié asociacion
estadisticamente significativa con la percepcién de sobrecarga en los cuidadores

primarios.

Para las variables del cuidador primario se encontr6 asociacion estadisticamente
significativa para el género del cuidador con una p = .036, el parentesco con una
p =.002, las horas del dia dedicadas al cuidado con una p =.048, la percepcion de
sintomas neuropsiquiatricos del paciente por parte del cuidador con una p = .002,

la depresion y la ansiedad ambas con una p = .000.
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Tabla 5. Correlacién entre la sobrecarga evaluada por la escala de Zarit y
diversas variables en la UMFRSXXI 2010.

Variable Alta sobrecarga Baja sobrecarga p
n =39 n =37

Comorbilidad del paciente 3.28+£1.12 (1-5) 2.62+£1.14 (1-4) .011
Marcha .020
Posible 26 (66.6%) 31 (83.8%)
No posible 13 (33.3%) 6 (16.2%)
Escala de Brunnstrom 3.59 + 1.45 (1-6) 4.3+1.19 (1-6) .003
indice de Barthel 57.18 + 27.26 (15-85) | 67.03 + 23.7 (40-100) | .007
Independiente 6 (16.2%)
Dependencia leve 18 (46.2%) 27 (72.9%)
Dependencia moderada 4 (10.2%) 4 (10.8%)
Dependencia grave 11 (28.2%)
Dependencia severa 6 (15.3%)
indice de Lawton 2.23 +1.93 (0-4) 3 +2.54 (0-8) .020
EQ VAS 56.46 + 18.98 (10-90) | 59.89 + 18.92 (10-98) | .017
GDS 7.82 £2.76 (0-13) 6.49 £ 3.05 (0-13) | >.0001
Normal 5 (12.8%) 15 (40.5%)
Depresion leve 23 (59%) 17 (45.9%)
Depresibn establecida 11 (28.2%) 5 (13.5%)
Género del cuidador .017
Femenino 38 (97.4%) 30 (81.1%)
Masculino 1(2.6 %) 7 (18.9%)
Parentesco del cuidador .040
Esposa 18 (46.2%) 17 (45.9%)
Hija 16 (41%) 10 (27%)
Otros 5 (12.8 %) 10 (27%)
Horas dedicas a cuidar 12.51 £ 5.76 (4-24) 10.84 £ 5.87 (3-24) .004
Depresion del cuidador 9.82 + 3.73 (3-17) 6.35 + 3.63 (0-16) >.0001
Sin depresion 29 (74.4%) 35 (94.6%)
Depresion leve 10 (25.6%) 2 (5.4%)
Ansiedad 6.95 + 3.89 (2-18) 4.08 £2.76 (0-12) | >.0001
Leve 39 (100%) 37 (100%
INP-Q 2.85+ 1.61 (0-6) 2.16 £ 1.57 (0-7) .004

Fuente: encuesta UMFRSXXI IMSS.
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DISCUSION

El evento vascular cerebral figura entre las principales causas de morbi-
mortalidad en el mundo y es la causa mas frecuente de discapacidad en adultos
en edad productiva en muchos paises ' ®**®. La transicion demogréfica se pone
de manifiesto también en este estudio, donde de acuerdo con otras referencias
255 se observa que la presentacion del EVC es predominante en el grupo etario
de mayores de 60 afios y mas del 50% de los sobrevivientes a los 6 meses seran

dependientes de otra persona®.

Fernandez en 20018 y Caleffi en 2006° observaron que la inestabilidad emocional,
la dependencia fisica y econémica que genera este padecimiento son capaces de
contribuir a generar sobrecarga en el cuidador del paciente con EVC, en este
caso se encontrd asociacion entre los dos primeros factores y la percepcion de la

severidad de la sobrecarga.

Ozge en 2009'®, Ocampo en 2007%’, Lara en 2001%* y Duefias en 2006°® en sus
reportes establecen que el mayor porcentaje de los cuidadores primarios fueron
mujeres de la quinta década de la vida y casadas. Ocampo en 20073 y Barrén en
2009*? mencionaron que la escolaridad primaria 0 secundaria son las maés
frecuentes en los cuidadores primarios. Ozge en 2009, Duefias en 2006% y
Schumacher en 2006 establecieron que los cuidadores primarios suelen ser
familiares de los pacientes teniendo como parentesco el de ser esposas o hijas.
Los hallazgos del actual trabajo estan en relacion con los previamente
mencionados, cabe citar que el hecho del cuidado por parte de la mujer tiene
bases historicas por ser ella la que juega el papel principal de apoyo emocional en

el nucleo familiar y la que suele estar mas avocada a labores del hogar.
Barrén en 2009*? comentd en su revisién que los cuidadores primarios prestan

ayuda diaria, en la mayoria de los casos sin remuneracion, lo cual concuerda con

nuestros resultados.
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Ostwald en 2009 efectué un estudio donde se midié el estrés de los cuidadores
cada 3 meses por espacio de 1 afio, hallando que los cuidadores conyuges
presentaron mayores niveles de estrés que los sobrevivientes de un EVC; aunque
en este estudio no se evalué como tal el estrés del cuidador se relaciona con la

severidad de la percepcion de la sobrecarga medida por la escala Zarit.

Ocampo en 2007 ¥ y Carod en 1999'° mencionaron que existe asociacién entre
el grado de dependencia fisica y la percepcion de la sobrecarga manifestada por
el cuidador, lo cual se correlaciona en este estudio con una p significativamente

estadistica.

Joénsson en 2005 *y Carod en 1999 citarén que los cuidadores que tienen a su
cargo enfermos crénicos con discapacidad sufren un deterioro psicolégico y
estrés, que es consecuencia de un proceso que engloba variables
interrelacionadas como el nivel socioecondémico, el hecho de cuidar a un sujeto

discapacitado y su funcionalidad inherente, asi como la carga intrapsiquica.

Han en 1999° llevé a cabo una revisién de articulos de la cual derivd que la
prevalencia de la depresién entre cuidadores de pacientes con EVC fue de un 30
a 50% y que los cuidadores con menor apoyo social fueron mas proclives a la
depresion. Berg en 2005 evalué la depresién en el evento agudo, a los 6 y 18
meses en los cuidadores de pacientes con EVC hallando que los cuidadores
conyuges tenian mas sintomas depresivos que otros familiares y que la depresién
se agravé durante el seguimiento. Asimismo se evaludé la depresion y su
asociacion con el estado funcional, cognitivo y emocional viéndose que la
dependencia en cualquiera de los rubros anteriores se asocié con depresion y
agotamiento del cuidador durante los 6 primeros meses. Carod en 1999%°
confirmd que el estado animico y la percepcion de la sobrecarga se

correlacionaba positivamente conforme pasaba el tiempo tras el EVC.

En este estudio se observé alta percepcion de sobrecarga en un 51% de los
cuidadores primarios evidenciado por la escala de Zarit, asi como asociacion

positiva entre ésta ultima y el estado funcional y emocional, el género del
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cuidador, la relacion de parentesco y la depresion del cuidador, lo cual esta en
concordancia con los autores anteriormente descritos. En nuestro pais existe
poca evidencia cientifica en relacion a la sobrecarga del cuidador de pacientes
con EVC, este trabajo a diferencia de los anteriores evalué la frecuencia y
asociacion de la sobrecarga con el uso de varios indicadores tanto para el

paciente como para el cuidador.

La principal limitacion del presente estudio fue la incapacidad para completar la
muestra estimada durante el disefo, sin embargo, dada la homogeneidad de los
datos que se obtuvieron en los pacientes y cuidadores incluidos se puede tomar
como suficiente la informacion recabada. Por las caracteristicas temporales
(estudio transversal) de la tesis seria conveniente realizar un seguimiento
prospectivo, particularmente de la presencia de sintomas depresivos en el
paciente con EVC, ya que pueden relacionarse con un trastorno de adaptacion
por su enfermedad y no de un trastorno depresivo en si, siendo necesario
revaloraciones al menos cada 6 meses en 2 ocasiones mas. En el caso de los
cuidadores, también seria de mucha utilidad realizar un seguimiento prospectivo
para evaluar la tendencia en la severidad de la percepcion de sobrecarga y los
cambios en los sintomas depresivos y ansiosos, con la dificultad de poder
reevaluar al mismo cuidador en cada uno de las evaluaciones de seguimiento ya
que la persona que funge como cuidador primario suele cambiar con frecuencia

en su rol y no permitiria evaluar un fenémeno continuo.

El aumento continuo de personas discapacitadas sobrevivientes de un EVC esta
produciendo un aumento de las demandas de los cuidadores; es por ello que se
requiere de apoyo social por parte de la familia o las instituciones de salud. Como
sugerencias estan que el cuidador debe seguir haciendo su vida normal, planificar
su asistencia y cuidados al enfermo dejando un tiempo para si mismo,
estableciendo limites en el desempefio de su tarea, delegando funciones en otros
miembros de la familia o en amigos, dejando de lado su papel de persona
indispensable o de que nadie mas podra hacer las cosas mejor, y sobre todo

recordando que eso no quiere decir que ame menos al enfermo.
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Es saludable que mantenga su circulo de amigos y que pueda contar con una
persona de confianza para hablar abiertamente sobre sus sentimientos y
encontrar una salida a sus preocupaciones. También es una buena opcion
ponerse en contacto con otras personas que se encuentran en la misma situacion
para intercambiar impresiones, lo cual se puede realizar mediante la creacion de
grupos de autoapoyo en las instituciones de salud. Aunado a que puedan crearse
grupos de terapia psicoldgica para los cuidadores y programas educativos para
los familiares con el fin de crear redes de apoyo mas amplias tendientes a

aumentar la participacién de cuidadores alternos.
La intervencidon del equipo de salud para deteccién temprana y manejo de los

cuidadores primarios promovera un mejor pronostico para el paciente y una mejor

calidad de vida para paciente y cuidador.
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CONCLUSION

Este trabajo de investigacion concluye que la percepcion de sobrecarga del
cuidador primario del paciente con EVC esta asociada a los siguientes factores: la
comorbilidad, el estado funcional y emocional del paciente con EVC; asi como al

género, parentesco, la depresion y ansiedad del cuidador.
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ANEXO 1

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo
Nombre del paciente: Edad:
Nombre de familiar responsable: Relacién:

Manifiesto que he sido informado (a) sobre los beneficios que podria tener mi
participacion en el proyecto de investigacion titulado “Factores asociados a la
sobrecarga del cuidador del pacientes con EVC en la UMFRSXXI 2010”.

Me fue explicado que el proyecto consiste en contestar una serie de preguntas
encaminadas a detectar el estado funcional de mi paciente y situaciones que
percibo estresantes en el cuidado de mi familiar con evento vascular cerebral.

También me fue informado que en cualquier momento puedo abandonar el
estudio, sin represalias y sin perder los derechos como paciente de la UMFRSXXI
y que mi participacion es anénima y confidencial. Todos los datos que proporcione
seran para fines de investigacion, donde se busca sean publicados en revistas de
especializacibn asi como expuesto en conferencias cientificas, respetando el
anonimato del paciente.

Al firmar esta hoja otorgo mi consentimiento al personal de la UMFRSXXI para
realizar las pruebas necesarias para que se lleve a cabo este estudio, asi como
para que todo el material sea utilizado para cubrir los objetivos especificados en el
proyecto y acepto que no habra remuneracion alguna por el uso y publicacién de
los mismos.

Familiar responsable

Testigo
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ANEXO 2
FICHA DE IDENTIFICACION DEL PACIENTE

Nombre:

No de afiliacién:

Edad: anos. Afo de nacimiento:

Estado civil: Soltero(a), casado(a), viudo(a), divorciado(a), union libre.
Lateralidad: diestro o zurdo.

Escolaridad: anos cursados.

Ocupacion previa al EVC: Desempleado, jubilado, pensionado, comercio informal (ambulante),
jornalero/campesino, obrero(a), empleado de oficina(a), profesionista independiente, patrén(a) jefe
0 empresario(a), hogar, otra

¢,De quién depende econdmicamente?

Barreras arquitectonicas:

Tiempo de evolucion del EVC:
Tipo de EVC: isquémico, hemorragico.
Marcha: posible o no, independiente o dependiente, auxiliada o no.

Brunnstrom:

Comorbilidades: 1.- ¢Padece el paciente algun tipo de enfermedad crénica ademas de su EVC?
Si No

2.- ¢ Cual(es) enfermedad(es) padece?

. Artritis o artrosis

. Hipertension arterial

. Cardiopatia isquémica (infarto,angina de pecho)

. Insuficiencia cardiaca

. Diabetes mellitus

. Colesterol elevado

. Nefropatia (problemas con los rifiones)

. Alguna enfermedad hepética

. Cancer (tumores), leucemias, linfomas

Con metastasis?

10. EVC

11. Gastritis (enfermedad acido-peptica, reflujo GE, Ulcera) Otras

(especifique)
12.. Enfermedad arterial periférica
13. Algln tipo de neuropatia?

14. VIH o SIDA
Otra (especifique)

© 0O ~NO OB~ WN P
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ANEXO 3

FICHA DE IDENTIFICACION DEL CUIDADOR

Nombre:

Edad: anos. Afo de nacimiento:

Parentesco:

Estado civil: Soltero(a), casado(a), viudo(a), divorciado(a), union libre.

Escolaridad: anos cursados.

Ocupacion actual: Desempleado, jubilado, pensionado, comercio informal
(ambulante), jornalero/campesino, obrero(a), empleado de oficina(a), profesionista

independiente, patréon(a) jefe 0 empresario(a), hogar,
otra
¢ Padece alguna enfermedad cronica?

NUmero de dias a la semana dedicados al cuidado:

NUumero de horas a la semana dedicadas al cuidado:

Tipo de cuidado brindado: fisico, emocional, econémico.
Cuidador alterno: Si No
Numero de cuidadores alternos:

Tipo de apoyo brindado por cuidador alterno: fisico, emocional, econémico.
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ANEXO 4

EXAMEN MINIMO DEL ESTADO MENTAL

Puntuacion
1. Qué fecha es hoy? (dia, mes, afio, dia de la semana, estacion) /5
2. En dénde estamos? (hospital, piso, delegacion, ciudad, pais) /5
3. Repita estos 3 objetos? (MESA, LLAVE, LIBRO) /3
4. Reste 7 a 100 y al resultado vuelvale a restar 7 (93, 86, 79, 72, 65) /5
O deletree la palabra M-U-N-D-O al reves
5. Cudles fueron los 3 objetos mencionados anteriormente? /3
6. Muestre una Pluma y un Reloj y pida que los identifique 12
7. Repita la siguiente frase: “NI SI ES, NI NO ES, NI PEROS” 11
8. Cumpla la siguiente orden verbal (no se podra repetir nuevamente): /3
“Tome esta hoja con su mano derecha, déblela por la mitad y
coléquela en la mesa”
9. Lea la siguiente frase y realice lo que en ella dice “CIERRE /1
LOS OJOS”
10. Escriba una Frase, Enunciado u Oracién con cualquier cosa /1
gue me quiera decir
11. Copie estos dibujos /1
TOTAL 30
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ANEXO 5

ACTIVIDADES BASICAS DE LA VIDA DIARIA (BARTHEL)
Comida
Independiente. Capaz de comer por si solo usando cualquier instrumento en un tiempo razonable. La 10
comida puede ser cocinada y servida por otra persona.
Necesita ayuda para cortar la carne, extender la mantequilla, pero es capaz de comer sélo. 5
Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona 0
Lavado (bafio)
Independiente. Capaz de lavarse entero, de entrar y salir del bafio sin ayuda y de hacerlo sinque una | 5
persona supervise.
Dependiente. Necesita algun tipo de ayuda o supervision. 0
Vestido
Independiente. Capaz de ponerse Yy quitarse la ropa sin ayuda, amarrarse zapatos, abotonarse. 10
Necesita ayuda. Realiza sin ayuda méas de la mitad de estas tareas en un tiempo razonable. 5
Dependiente. Necesita ayuda para la mayoria de las tareas. 0
Arreglo
Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ayuda, incluye lavarse la cara, manos y 5
dientes, maquillarse, afeitarse, los complementos necesarios pueden ser provistos por alguna persona
Dependiente. Necesita alguna ayuda. 0
Deposicion
Continente. No presenta episodios de incontinencia 10
Accidente ocasional. Menos de una vez por semana 0 necesita ayuda para colocar enemas o 5
supositorios.
Incontinente. Mas de un episodio semanal 0
Miccion
Continente. No presenta episodios de incontinencia. Si necesita sonda o colector, es capaz de atender | 10
solo su cuidado.
Incontinencia ocasional. Como méaximo un episodio de incontinencia en 24 horas. Necesita ayuda para | 5
el cuidado de la sonda o el colector.
Incontinente. Episodios de incontinencia con frecuencia mas de una vez en 24 horas Incapaz de 0
manejarse solo con sonda o colector.
Uso del retrete (taza de bafio)
Independiente. Usa el retrete o taza de bafio. Se sienta, se levanta, se limpia y se pone la ropa solo. 10
Ayuda. Necesita ayuda para mantener el equilibrio sentado, limpiarse, ponerse o quitarse la ropa. 5
Dependiente. Necesita ayuda completa para el uso del retrete o taza de bario. 0
Traslado cama-sillén
Independiente. No necesita ayuda. Si usa silla de ruedas se traslada a la cama independientemente. 15
Minima ayuda. Incluye supervision o una pequefia ayuda para el traslado. 10
Gran ayuda. Requiere de una gran ayuda para el traslado (de una persona fuerte o entrenada), es 5
capaz de permanecer sentado sin ayuda.
Dependiente.- Requiere de 2 personas 0 una gria de transporte, es incapaz de permanecer sentado. 0
Desplazamiento
Independiente. Puede andar 50 metros o su equivalente en casa sin ayuda ni supervision. Puede 15
utilizar cualquier ayuda mecénica, excepto un andador. Si utiliza prétesis, puede ponérsela y quitarsela
solo. 10
Ayuda. Puede caminar al menos 50 metros, pero necesita ayuda o supervision por otra persona (fisica
o verbal), o utiliza andador. 5
Independiente en silla de ruedas. Propulsa su silla de ruedas al menos 50 metros sin ayuda ni
supervision. 0
Dependiente. No camina solo o no propulsa su silla solo.
Uso de escaleras
Independiente. Sube o baja escaleras sin supervisién, puede utilizar el barandal o baston si lo 10
necesita. 5
Ayuda. Necesita ayuda fisica o supervision para subir o bajar escaleras. 0
Dependiente. Es incapaz de subir y bajar escaleras, requiere de ascensor o de ayuda completa.
TOTAL 100
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ANEXO 6

ACTIVIDADES INSTRUMENTADAS DE LA VIDA DIARIA (LAWTON)

Capacidad para usar el teléfono:

- Utiliza y marca el teléfono por iniciativa propia

- Es capaz de marcar bien algunos numeros familiares
- Es capaz de contestar al teléfono, pero no de marcar
- No es capaz de usar el teléfono

ORr PR

Hacer compras:

- Realiza todas las compras necesarias independientemente
- Realiza independientemente pequefias compras

- Necesita ir acompafiado para hacer cualquier compra

- Totalmente incapaz de comprar

[cNoNoN

Preparacion de la comida:

- Organiza, prepara y sirve las comidas por si solo adecuadamente

- Prepara adecuadamente las comidas si se le proporcionan los ingredientes
- Prepara, calienta y sirve las comidas, pero no sigue una dieta adecuada

- Necesita que le preparen y sirvan las comidas

oNoNoN

Cuidado de la casa:

- Mantiene la casa solo o con ayuda ocasional (para trabajos pesados)

- Realiza tareas ligeras, como lavar los platos o hacer las camas

- Realiza tareas ligeras, pero no puede mantener un adecuado nivel de limpieza
- Necesita ayuda en todas las labores de la casa

- No participa en ninguna labor de la casa

ORrRrRRERE

Lavado de la ropa:

- Lava por si solo toda su ropa

- Lava por si solo pequefias prendas

- Todo el lavado de ropa debe ser realizado por otro

oOR R

Uso de medios de transporte:

- Viaja solo en transporte publico o conduce su propio coche

- Es capaz de coger un taxi, pero no usa otro medio de transporte
- Viaja en transporte publico cuando va acompafiado

- Solo utiliza el taxi o el automaovil con ayuda de otros

- No viaja

OOoORRLPR

Responsabilidad respecto a su medicacion:

- Es capaz de tomar su medicacioén a la hora y con la dosis correcta
- Toma su medicacion si la dosis le es preparada previamente

- No es capaz de administrarse su medicacion

oNeh

Manejo de sus asuntos econémicos:

- Se encarga de sus asuntos econémicos por si solo

- Realiza las compras de cada dia, pero necesita ayuda en las grandes compras,
bancos.

- Incapaz de manejar dinero

=
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ANEXO 7

ESCALA DE DEPRESION GERIATRICA

Si No
1. En general, .esta satisfecho/a con su vida? 0 1
2. Ha abandonado muchas de sus tareas habituales y aficiones? 1 0
3. Siente que su vida esta vacia? 1 0
4. Se siente con frecuencia aburrido/a? 1 0
5. Se encuentra de buen humor la mayor parte del tiempo? 0 1
6. Teme que algo malo pueda ocurrirle? 1 0
7. Se siente feliz la mayor parte del tiempo? 0 1
8. Con frecuencia se siente desamparado o desprotegido? 1 0
9. Prefiere quedarse en casa, mas que salir y hacer cosas nuevas? 1 0
10. Cree gue tiene mas problemas de memoria que la mayoria de la gente? 1 0
11. En estos momentos, .piensa que es estupendo estar vivo/a? 0 1
12. .Actualmente se siente inutil? 1 0
13. .Se siente lleno/a de energia? 0 1
14. .Se siente sin esperanza en este momento? 1 0
15. .Piensa que la mayoria de la gente est4 en mejor situacién que usted? 1 0

TOTAL (15)
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ANEXO 8

CALIDAD DE VIDA EQ VAS

= Mejor estado de
salud concebible

Peor estado de
salud concebible
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ANEXO 9

ESCALA DE SOBRECARGA DE ZARIT

Nunca | Casi A Bastantes Casi
nunca | veces veces siempre

¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que 0 1 2 3 4
realmente necesita?
¢ Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar 0 1 2 3 4
ya no dispone de tiempo suficiente para usted?
¢ Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar 0 1 2 3 4
y atender ademas otras responsabilidades?
¢ Se siente avergonzado por la conducta de su 0 1 2 3 4
familiar?
¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? 0 1 2 3 4
¢,Cree que la situacion actual afecta de manera 0 1 2 3 4
negativa a su relaciéon con amigos y otros miembros de
su familia?
¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar? 0 1 2 3 4
¢ Siente que su familiar depende de usted? 0 1 2 3 4
¢ Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su 0 1 2 3 4
familiar?
¢ Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su 0 1 2 3 4
familiar?
¢ Siente que no tiene la vida privada que desearia 0 1 2 3 4
debido a su familiar?
¢, Cree que su vida social se ha visto afectada por tener 0 1 2 3 4
gue cuidar de su familiar?
¢ Se siente incémodo para invitar amigos a casa, a 0 1 2 3 4
causa de su familiar?
¢, Cree que su familiar espera que usted le cuide, como 0 1 2 3 4
si fuera la Unica persona con la que puede contar?
¢,Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar 0 1 2 3 4
a su familiar ademas de sus otros gastos?
¢ Siente que seréd incapaz de cuidar a su familiar por 0 1 2 3 4
mucho mas tiempo?
¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde 0 1 2 3 4
gue la enfermedad de su familiar se manifest6?
¢ Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a 0 1 2 3 4
otras personas?
¢ Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con 0 1 2 3 4
su familiar?
¢ Siente que deberia hacer méas de lo que hace por su 0 1 2 3 4
familiar?
¢,Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que 0 1 2 3 4
lo hace?
En general: ¢ Se siente muy sobrecargado por tener 0 1 2 3 4

gue cuidar de su familiar?
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ANEXO 10
INVENTARIO NEUROPSIQUIATRICO

A continuacién por favor responda las siguientes preguntas con respecto a los cambios que han
ocurrido desde que el paciente comenzé a tener los problemas de memoria. Marque “si” solo

cuando el sintoma haya estado presente en el Ultimo mes. De no ser asi, marque “no”.

Para aquellas preguntas a las que haya respondido “si”:

a) Califique la severidad del sintoma (c6mo afecta al paciente):

1= Leve (tiene el sintoma, pero no muestra un gran cambio)

2= Moderado (es significativo el sintoma, pero no tiene un cambio muy marcado)
b) Califique el malestar que usted como experimenta debido a ese sintoma (como lo afecta

usted):
0= No le molesta
1= Minima (muy poca molestia, se puede sobrellevar)
2= Leve (poca molestia, generalmente se puede sobrellevar)
3= Moderado (regular molestia, no siempre se puede sobrellevar)
4= Severa (mucha molestia, dificil de sobrellevar)

5= Extrema 0 muy severa (demasiada molestia, no se puede sobrellevar)
Por favor responda cada pregunta con mucho cuidado. Pida ayuda en caso de tener alguna duda.

Pregunta Si/N | Severidad Molestia del
0 cuidador

A. llusiones. Si | (D)@ @B | O)DER)3)(4)5)
¢ Tiene creencias falsas, como pensar que otros estan robandole o No
planeando hacerle dafio de alguna manera?
B. Alucinaciones. Si | Q)2 @) | O)D)2B)(4)5)
¢ Tiene alucinaciones como iméagenes o voces inexistentes? ¢ Aparenta ver No
0 escuchar cosas que no estan presentes?
C. Agitacion/Agresion. Si | Q)2 @) | O)D)2BR)(4)5)
¢ Se niega algunas veces a recibir ayuda de otros, o es dificil de manejar? No
D. Depresion/Disforia. Si D)2 @B | OMWP2B)A)B5)
¢, Se encuentra triste o ha dicho que se siente triste? No
E. Ansiedad. Si | (D)@ @B | O)D)ER)3)(4)5)
¢, Se altera al separarse de usted? ¢ Tiene algunos otros signos de No
nerviosismo como falta de aire, imposibilidad para relajarse, suspiros o se
siente muy tenso?
F. Euforia/Exaltacion. Si | (D)@ @B | O)D)2)3)(4)5)
¢Aparenta sentirse muy bien o actia demasiado contento? No
G. Apatia/Indiferencia. Si | Q)2 @) | (O)D)(2)()(4)5)
¢Aparenta estar menos interesado/a en sus actividades cotidianas o en las No
actividades o planes de otros?
H. Desinhibicion. Si | Q)2 @) | (O)D)2)3)(4)5)
¢Actla impulsivamente, por ejemplo, habla con extrafios como si los No
conociera, o dice cosas que hieren los sentimientos de los demas?
. Irritabilidad/Labilidad. Si | (D)@ @B | O)D)(2)3)(4)5)
¢, Se encuentra impaciente o enojon? ¢ Tiene dificultades para sobrellevar No
retrasos o en la espera de actividades planeadas?
J. Conducta motora aberrante. Si | Q)2 @) | (O)D)2)3)(4)5)
¢ Realiza actividades repetitivas como caminar por la casa, agarrar botones No
de la ropa, enredar un hilo o cualquier otra actividad repetidamente?
K. Suefio y trastornos conductuales nocturnos. Si @) 2 ) | ODB)M4)(B)
¢ Lo despierta durante la noche, se levanta muy temprano por la mafiana o No
hace siestas durante el dia?
L. Apetito y trastornos de la alimentacion. Si | (D)2 @) | O)D)2BP)(4)(5)
¢,Ha perdido o ganado peso, o0 ha tenido un cambio en el tipo de comida No
gue le gusta?
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ANEXO 11
CUESTIONARIO INVENTARIO DE BECK

En el siguiente cuestionario se encuentran grupos de oraciones. Por favor lea
cada una cuidadosamente. Posteriormente escoja una oracion de cada grupo que
mejor describa la manera en que usted se SINTIO LA SEMANA PASADA,
INCLUSIVE EL DIA DE HOY. Marque con una “x” el numero que se
encuentra al lado de la oracién que usted escogi6. Si varias oraciones de un
grupo se aplican a su caso marque la que mas se aplique a usted.

Asegurese de leer todas las oraciones en cada grupo antes de hacer su eleccion.

A.-

(0) Yo no me siento triste.

(1) Me siento triste.

(2) Me siento triste todo el tiempo y no puedo evitarlo.
(3) Estoy tan triste o infeliz que no puedo soportarlo.

B.-

(0) En general no me siento descorazonado por el futuro.

(1) Me siento descorazonado por mi futuro.

(2) Siento que no tengo nada que esperar del futuro.

(3) Siento que el futuro no tiene esperanza y que las cosas no pueden mejorar.

C.-

(0) Yo no me siento como un fracasado.

(1) Siento que he fracasado mas que las personas en general.

(2) Al repasar lo que he vivido, todo lo que veo son muchos fracasos.
(3) Siento que soy un completo fracaso como persona.

D.-

(0) Obtengo tanta satisfaccion de las cosas como solia hacerlo.
(1) Yo no disfruto de las cosas de la manera como solia hacerlo.
(2) Ya no obtengo verdadera satisfaccion de nada.

(3) Estoy insatisfecho o aburrido con todo.

E.-

(0) En realidad yo no me siento culpable.

(1) Me siento culpable una gran parte del tiempo.
(2) Me siento culpable la mayor parte del tiempo.
(3) Me siento culpable todo el tiempo.

F.-

(0) Yo no me siento que esté siendo castigado.
(1) Siento que podria ser castigado.

(2) Espero ser castigado.

(3) Siento que he sido castigado.
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G.-

(0) Yo no me siento desilusionado de mi mismo.
(1) Estoy desilusionado de mi mismao.

(2) Estoy disgustado conmigo mismao.

(3) Me odio.

H.-

(0) Yo no me siento que sea peor que otras personas.
(1) Me critico a mi mismo por mis debilidades o errores.
(2) Me culpo todo el tiempo por mis fallas.

(3) Me culpo por todo lo malo que sucede.

l.-

(0) Yo no tengo pensamientos suicidas.

(1) Tengo pensamientos suicidas, pero no los llevaria a cabo.
(2) Me gustaria suicidarme.

(3) Me suicidaria si tuviera oportunidad.

J.-

(0) Yo no lloro mas de lo usual.

(1) Lloro més ahora de lo que solia hacerlo.

(2) Actualmente lloro todo el tiempo.

(3) Antes podia llorar, pero ahora no lo puedo hacer a pesar de que lo deseo.

K.-

(0) Yo no estoy mas irritable de lo que solia estar.

(1) Me enojo o irrito més facilmente que antes.

(2) Me siento irritado todo el tiempo.

(3) Ya no me irrito de las cosas por las que solia hacerlo.

L.-

(0) Yo no he perdido el interés por la gente.

(1) Estoy menos interesado en la gente de lo que solia estar.
(2) He perdido en gran medida el interés en la gente.

(3) He perdido todo el interés en la gente.

M.-

(0) Tomo decisiones tan bien como siempre lo he hecho.
(1) Pospongo tomar decisiones mas que antes.

(2) Tengo mas dificultad en tomar decisiones que antes.
(3) Ya no puedo tomar decisiones.

N.-

(0) Yo no siento que me vea peor de como me veia.

(1) Estoy preocupado de verme viejo (a) o poco atractivo (a).

(2) Siento que hay cambios permanentes en mi apariencia que me hacen ver
poco atractivo (a).

(3) Creo que me veo feo (a)
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O.-

(0) Puedo trabajar tan bien como antes.

(1) Requiero de mas esfuerzo para iniciar algo.
(2) Tengo que obligarme para hacer algo.

(3) Yo no puedo hacer ningun trabajo.

P.-

(0) Puedo dormir tan bien como antes.

(1) Ya no duermo tan bien como solia hacerlo.

(2) Me despierto una o dos horas mas temprano de lo normal y me cuesta trabajo
volverme a dormir.

(3) Me despierto muchas horas antes de lo que solia hacerlo y no me puedo
volver a dormir.

Q.-

(0) Yo no me canso mas de lo habitual.

(1) Me canso més facilmente de lo que solia hacerlo.
(2) Con cualquier cosa que haga me canso.

(3) Estoy muy cansado para hacer cualquier cosa.

R.-

(0) Mi apetito no es peor de lo habitual.

(1) Mi apetito no es tan bueno como solia serlo.
(2) Mi apetito esta muy mal ahora.

(3) No tengo apetito de nada.

S.-
(0) Yo no he perdido mucho peso ultimamente.
(1) He perdido més de dos kilogramos.
(2) He perdido mas de cinco kilogramos.
(3) He perdido mas de ocho kilogramos.
A propésito estoy tratando de perder peso comiendo menos
Si No

T.-

(0) Yo no estoy mas preocupado de mi salud que antes.

(1) Estoy preocupado acerca de problemas fisicos tales como dolores, malestar
estomacal o constipacion.

(2) Estoy muy preocupado por problemas fisicos y es dificil pensar en algo mas.
(3) Estoy tan preocupado por mis problemas fisicos que no puedo pensar en
ninguna otra cosa.

U.-

(0) Yo no he notado ningn cambio reciente en mi interés por el sexo.
(1) Estoy menos interesado en el sexo de lo que estaba

(2) Estoy mucho menos interesado en el sexo ahora.

(3) He perdido completamente el interés por el sexo.

TOTAL:
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ANEXO 12

INVENTARIO DE BECK

Instrucciones: Abajo hay una lista que contiene los sintomas mas comunes de la
ansiedad. Lea cuidadosamente cada afirmacion. Indique cuanto le ha molestado
cada sintoma durante la ultima semana, inclusive hoy, marcando con una “X”
segun la intensidad de la molestia.

Poco o Mas o Moderado
nada Menos

Severo

. Entumecimiento, hormigueo.

. Sentir oleadas de calor (bochorno).

. Debilitamiento de las piernas.

. Dificultad para relajarse.

. Miedo a que pase lo peor.

. Sensacion de mareo.

. Opresién en el pecho, o latidos acelerados.

. Inseguridad.

OO N WINEF

. Terror.

. Nerviosismo.

. Sensacion de ahogo.

. Manos temblorosas.

. Cuerpo tembloroso.

. Miedo a perder el control.

. Dificultad para respirar.

. Miedo a morir.

. Asustado.

. Indigestion o malestar estomacal.

. Debilidad.

. Ruborizarse, sonrojamiento.

o|lo|o|ojo|o|o|o|o|o|o|jo|o|o|o|o|o|o|jo|o|o
L Y T e e N N e T T T e I Y =Y T IS Y '
NNNNNNNNINN N[NNI NN NN [N NN

. Sudoracién (no debida al calor).

WWWWWWWWWWWWWWWWWWWwWw|w

TOTAL
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