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RESUMEN

Antecedentes: El cuidado de pacientes con evento vascular cerebral (EVC) implica una
carga significativa para los cuidadores primarios, afectando su bienestar fisico, emocional
y social. Estudios previos han identificado factores como el estrés, la autoeficacia y el
impacto en las relaciones interpersonales como determinantes clave de la sobrecarga del
cuidador. La identificacion de estos factores es esencial para disefiar estrategias de apoyo
adecuadas y mejorar la calidad de vida de los cuidadores. Objetivo: Evaluar la percepcion
de la sobrecarga del cuidador primario en la atencion de pacientes con evento vascular
cerebral en la Unidad de Medicina Familiar No. 11 (UMF-11) del Instituto Mexicano del
Seguro Social (IMSS), OOAD Aguascalientes. Material y métodos: Estudio cuantitativo,
observacional y descriptivo. Se incluyeron cuidadores primarios informales de pacientes
con EVC que acudieron a consulta en la UMF-11. Se recolectaron datos sociodemogréficos
y clinicos mediante los cuestionarios de Sobrecarga del Cuidador de Zarit y la Escala
Revisada de Evaluacién de la Percepcién del Cuidador (RCAS). Los datos fueron
analizados mediante estadistica descriptiva con medidas de tendencia central y dispersion,
utilizando el software SPSS versién 21.0. Resultados: Se incluyeron 54 cuidadores
primarios, con predominio femenino (67.3 %) y un rango de edad entre 46 y 60 afios (49.1
%). El 75.9 % no report6 afectacion significativa en su rol, mientras que un 24.1 % si percibio
impacto en su carga de trabajo. La sobrecarga intensa se presentd en el 11.1 % de los
casos. La dimensién de autoeficacia mostr6 el mayor impacto, con un 70.4 % de cuidadores
gue sintieron que su desempefio podria mejorar. El 79.6 % no report6 afectaciones en sus
relaciones interpersonales, aunque un 20.4 % experimenté incomodidad o tension en
interacciones sociales. La carga subjetiva fue referida por el 18.5 %, manifestandose en
agotamiento, aislamiento y pérdida de control sobre su vida. En términos de satisfaccion, el
92.6 % de los cuidadores no reportd afectaciones, aunque un 7.4 % expreso insatisfaccion
por la falta de reconocimiento de su esfuerzo. Conclusiones: Los resultados destacan la
importancia de fortalecer la autoeficacia del cuidador y proporcionar estrategias de apoyo
para reducir el impacto de la sobrecarga. Se recomienda la implementacion de programas
de capacitacién, seguimiento psicologico y redes de apoyo que contribuyan a mejorar la
calidad de vida de los cuidadores primarios y optimizar el cuidado de los pacientes con
EVC.

Palabras clave: Sobrecarga del cuidador, evento vascular cerebral, autoeficacia.



ABSTRACT

Background: Caring for patients with a cerebrovascular event (CVA) places a significant
burden on primary caregivers, affecting their physical, emotional, and social well-being.
Previous studies have identified factors such as stress, self-efficacy, and the impact on
interpersonal relationships as key determinants of caregiver burden. ldentifying these
factors is essential for designing appropriate support strategies and improving caregivers'
quality of life. Objective: To evaluate primary caregiver perceptions of burden in the care of
patients with a cerebrovascular event at Family Medicine Unit No. 11 (FMU-11) of the
Mexican Social Security Institute (IMSS), Aguascalientes. Materials and methods: A
quantitative, observational, and descriptive study was conducted. Informal primary
caregivers of patients with a CVA who attended the FMU-11 were included.
Sociodemographic and clinical data were collected using the Zarit Caregiver Burden
questionnaire and the Revised Caregiver Perceptions Assessment Scale (RCAS). Data
were analyzed using descriptive statistics with measures of central tendency and dispersion,
using SPSS version 21.0 software. Results: A total of 54 primary caregivers were included,
predominantly female (67.3%) and ranging in age from 46 to 60 years (49.1%). Of these,
75.9% reported no significant impact on their role, while 24.1% did perceive an impact on
their workload. Intense overload was present in 11.1% of cases. The self-efficacy dimension
showed the greatest impact, with 70.4% of caregivers feeling that their performance could
be improved. Of these, 79.6% reported no impact on their interpersonal relationships,
although 20.4% experienced discomfort or tension in social interactions. Subjective burden
was reported by 18.5%, manifesting as exhaustion, isolation, and loss of control over their
lives. In terms of satisfaction, 92.6% of caregivers reported no impact, although 7.4%
expressed dissatisfaction with the lack of recognition for their efforts. Conclusions: The
results highlight the importance of strengthening caregiver self-efficacy and providing
support strategies to reduce the impact of caregiver burden. The implementation of training
programs, psychological follow-up, and support networks is recommended to contribute to
improving the quality of life of primary caregivers and optimizing the care of patients with

stroke.

Keywords: Caregiver burden, stroke, self-efficacy.



1. INTRODUCCION

El evento vascular cerebral (EVC) es una de las principales causas de discapacidad
a nivel mundial y representa un desafio significativo para los sistemas de salud
debido a su impacto en la calidad de vida de los pacientes y sus familias. En México,
el nUmero de personas que requieren cuidados prolongados tras un EVC ha ido en
aumento, lo que ha generado una mayor dependencia de los cuidadores primarios
informales, quienes asumen la responsabilidad del cuidado sin preparacion
profesional y con recursos limitados. A pesar de la importancia de esta labor, la
percepcion de la sobrecarga en los cuidadores de pacientes con EVC sigue siendo
un area poco explorada, lo que dificulta la implementacion de estrategias de apoyo
adecuadas para mitigar el impacto fisico, emocional y social que conlleva esta

responsabilidad.

El cuidado de un paciente con EVC implica multiples exigencias, que van desde el
manejo de la rehabilitacion hasta el apoyo en actividades de la vida diaria y la
atencion de necesidades meédicas. Este esfuerzo sostenido puede generar una
sobrecarga significativa en el cuidador, afectando su bienestar y su capacidad para
proporcionar atencién de calidad. La literatura cientifica ha identificado factores
como el estrés, la fatiga, la alteracion en las relaciones interpersonales y la
percepcion de falta de apoyo como elementos que contribuyen al agotamiento del
cuidador, sin embargo, la informacion especifica sobre la magnitud de este
problema en cuidadores de pacientes con EVC en el contexto del Instituto Mexicano
del Seguro Social (IMSS) sigue siendo limitada.

Dado que el papel del cuidador primario es esencial en la recuperacion del paciente,
es fundamental comprender la percepcion de la sobrecarga en este grupo para
identificar las &reas en las que requieren mayor apoyo. La falta de informacion
detallada sobre la carga subjetiva, la percepcion de autoeficacia y la satisfaccion del
cuidador limita la posibilidad de disefiar programas de intervencion que mejoren su

bienestar y, en consecuencia, optimicen la atencion que brindan a los pacientes. La



exploracién de estos aspectos permitira no solo dimensionar el problema, sino
también contribuir a la generacion de politicas y estrategias que promuevan el

acompafamiento y la capacitacion de los cuidadores dentro del sistema de salud.

Este estudio busca abordar esta brecha de conocimiento mediante la evaluacion de
la percepcion de la sobrecarga del cuidador primario en la atencion de pacientes
con EVC en la Unidad de Medicina Familiar No. 11 del IMSS en Aguascalientes. La
obtencion de datos especificos permitird generar evidencia que sustente la
necesidad de fortalecer las estrategias de apoyo a los cuidadores, mejorando su
calidad de vida y garantizando una atencién integral y sostenida para los pacientes

que dependen de ellos.



2. MARCO TEORICO
2.1. BUSQUEDA DE INFORMACION

Se realizé una busqueda sistematica en la literatura cientifica de acuerdo con la

metodologia de las revisiones de Cochrane en la base de datos de PUBMED.

Se utilizaron los siguientes descriptores (MESH) en ingles relacionados con el objeto

de este estudio:

e PERCEPTION
o CAREGIVER
e STROKE

Con el uso de los operadores booleanos se elaboré la siguiente sintaxis de

blusqueda:

(PERCEPTION )AND (CAREGIVER) AND (STROKE)

Con la cual se obtuvieron los siguientes resultados:

Articulos identificados en bases Articulos adicionales
(o) . -
o de datos identificados por otros
5] PUBMED: (260) articulos: (2)
L:
'_
z
L
a
Articulos después de remover
duplicados: (150)
w
—
<
N
<§( Articulos incluidos Articulos excluidos:
= desde titulo y (144)
abstract: (8)
2
% Articulos con acceso a Art'gg&i r?txecslurg;c?n%(;r' las
= texto compl_eto Para ser Articulos de revision: (0)
©) elegidos: o
w (4) Cartas al editor: (0)
w Calidad baja: (0)
Meta analisis: (0)
z
©]
)
) . . .
ol Articulos incluidos:
z 4)
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2.2. ANTECEDENTES CIENTIFICOS

Beena P Parappilly y Cols (2020). “Explorando las percepciones de los
sobrevivientes de accidentes cerebrovasculares y los cuidadores sobre la
prevencion secundaria: un estudio cualitativo longitudinal.” Objetivo: Explorar los
cambios en las barreras percibidas y los facilitadores asociados con la participacion
en actividades de prevencién secundaria de los sobrevivientes de un accidente
cerebrovascular y sus cuidadores durante el periodo de recuperacion temprana del
accidente cerebrovascular. Método: Realizamos dos entrevistas individuales (a las
2 semanas y 6 meses después del alta) con sobrevivientes de accidentes
cerebrovasculares y sus familiares. Usando un muestreo intencional, los
participantes fueron reclutados de las unidades de accidentes cerebrovasculares de
dos hospitales de cuidados agudos. Resultados: Aproximadamente 11 hombresy 8
mujeres sobrevivientes de accidentes cerebrovasculares y 9 cuidadores
participaron en el estudio. El andlisis tematico identifico tres temas. "Una
experiencia de examen del alma" que indica que el accidente cerebrovascular
provoco ansiedad que llevo a una experiencia de examen del alma para explorar
sus causas para adoptar un estilo de vida saludable; "Los viejos habitos son dificiles
de morir" que revela que los sobrevivientes de accidentes cerebrovasculares
encontraron barreras para adoptar cambios saludables en el estilo de vida;
"Comenzar de nuevo" reconociendo que los participantes estaban motivados para
hacer que su estilo de vida fuera mas saludable y sostuvieron algunos cambios de
estilo de vida durante los dltimos 6 meses. Conclusion: La educaciéon para la
prevencion del accidente cerebrovascular y las intervenciones de expertos serian
Gtiles mas adelante en la fase de rehabilitacion (una vez en el hogar) y la adopcion
de un enfoque centrado en el paciente y la familia puede ayudar a los supervivientes
del accidente cerebrovascular y a sus cuidadores a emprender actividades
secundarias de prevencion del accidente cerebrovascular. Implicaciones para la
rehabilitacion de un accidente cerebrovascular y sus cuidadores perciben el
accidente cerebrovascular como una experiencia de introspeccion que los motiva a

investigar sus causas y adoptar cambios en el estilo de vida para prevenir un
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accidente cerebrovascular futuro. A pesar de experimentar algunas barreras, los
sobrevivientes de accidentes cerebrovasculares adoptaron cambios en el estilo de
vida a través de diferentes etapas de cambio. La educacion sobre prevencion de
accidentes cerebrovasculares y las intervenciones de expertos serian Gtiles mas
adelante en la fase de rehabilitacion (una vez en casa). Adoptar un enfoque
centrado en el paciente y la familia puede ayudar a los sobrevivientes de accidentes
cerebrovasculares y sus cuidadores en la adopcion de actividades de prevencion

secundaria del accidente cerebrovascular (1).

Anna Kavga y cols (2021). “Los efectos de las caracteristicas de los pacientes y
cuidadores sobre la carga de las familias que cuidan a los sobrevivientes de un
accidente cerebrovascular’. Objetivo: evaluar los efectos de las caracteristicas de
los pacientes y cuidadores sobre las percepciones de la carga en las familias que
cuidan a un ser querido que vive con un accidente cerebrovascular en Grecia.
Material y Métodos: Este fue un estudio transversal y correlacional basado en un
muestreo intencional que consistian en sobrevivientes de accidentes
cerebrovasculares y sus principales cuidadores familiares, mediante un muestreo
intencional, se reclutaron 109 pacientes y sus respectivos cuidadores de la region
de Attica. Los pacientes completaron un cuestionario que incluia caracteristicas
personales y el indice de Barthel, mientras que los cuidadores completaron un
conjunto de cuestionarios: caracteristicas personales, escala revisada de resultados
de cuidados de Bakas (BCOS), cuestionario de recursos personales (PRQ 2000) y
Center for Epidemiological Studies-Depression (CES). -D). Resultados: La escala
BCOS griego tiene un puntaje maximo de 86, un minimo de 20 y una media de 48.3.
indice de Barthel tiene un puntaje maximo de 90, un minimo de 0 y una media de
44. CES-D con maximo de 47, un minimo de 5y una media 21.7. PRQ 2000 maximo
102 y minimo de 43 y una media 77.7. EI BCOS se asoci6 significativamente con
el nivel educativo de los pacientes, y los graduados de secundaria/preparatoria o
los exalumnos universitarios tuvieron valores mas bajos. La puntuacién BCOS fue

significativamente mas baja a medida que un paciente necesitaba mas namero de
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meses para el cuidado. En cuanto a las caracteristicas de los cuidadores, aquellos
con buena salud tenian puntuaciones BCOS significativamente mas altas. Ademas,
mas meses cuidando al paciente y mas horas diarias de atencién se asociaron
significativamente con puntajes BCOS mas bajos. La sobrecarga del cuidado se
relaciond con las caracteristicas tanto de los pacientes como de los cuidadores. El
nivel educativo del paciente, el nimero de familiares que viven en la misma casa, la
existencia de equipamientos e instalaciones en la casa y la duracion del cuidado
prestado se asociaron con la percepcién de mayor sobrecarga. En cuanto a las
caracteristicas de los cuidadores, aguellos con buena salud tuvieron una percepcion
de sobrecarga significativamente menor. Los puntajes mas altos de PRQ 2000 se
asociaron significativamente con puntajes mas altos de BCOS (menos carga), y los
puntajes mas altos de CES-D se asociaron significativamente con puntajes mas
bajos de BCOS (més carga). Conclusion: Cuidar a un ser querido afectado por un
accidente cerebrovascular supone una carga considerable para el cuidador. Las
estrategias sistematicas de evaluacion e intervencion pueden ayudar a identificar a

los cuidadores en riesgo para que se pueda brindar una asistencia adecuada (2).

Dra. Maria del Rosario Sacre Gonzalez, (2017) “Caracterizacién de los cuidadores
de adultos mayores hemipléjicos a causa de enfermedad cerebrovascular’.
Objetivo: Explorar las percepciones de los sobrevivientes de un accidente
cerebrovascular por primera vez que viven en la comunidad y los cuidadores
familiares sobre la participacion en la rehabilitacion del accidente cerebrovascular.
Material y Métodos: Se aplicé al estudio un disefio de estudio interpretativo. En
2013, se realizaron entrevistas semiestructuradas en profundidad con 22
sobrevivientes de un accidente cerebrovascular por primera vez y cuidadores que
vivian en la comunidad. Las entrevistas se grabaron en audio, se transcribieron y
se analizaron mediante un andlisis temético. Resultados: En la serie prevalecieron
los cuidadores de 50-59 afios de edad (53,3 %), del sexo femenino (44,4 %), con
nivel educacional preuniversitario (37,8 %), con lazos de parentesco (71,1 %) y con
un tiempo en esta labor entre 7-9 meses (40,0 %). Conclusiones: En el estudio

predominaron los adultos mayores hemipléjicos en la octava década de la vida, del
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sexo masculino y que convivian en familias moderadamente funcionales, asi como
los cuidadores de 50-59 afios, del sexo femenino, con nivel educacional
preuniversitario, con lazos de parentesco y con un tiempo como cuidador de 7- 9
meses (3).

Moénica Cueli Arce M y cols, (2018) Traduccién y adaptacion transcultural de la
Escala revisada de evaluacién de la percepcion de los cuidadores familiares
[Revised Caregiven Apraissal Scale (RCAS)] en la poblacion espariola. Objetivo: El
objetivo del presente estudio fue traducir y adaptar culturalmente la escala RCAS a
la poblacidon espafiola, obteniendo la version espafiola de la escala (RCAS-VE).
Método: El proceso de adaptacion transcultural fue realizado por un equipo
multidisciplinar: cuatro traductores profesionales, dos con lengua materna en el
castellano y dos con lengua materna inglesa, un experto en lingtista y un profesional
de la salud experto en trabajo con cuidadores familiares. Se siguieron las
recomendaciones de otros autores en el proceso de adaptacién transcultural:
traduccion directa y traduccidn inversa por bilingtes, evaluacion de equivalencia
linglistica al que se incluyeron el experto en linguista y el experto en cuidadores
familiares; y finalmente se procedio a realizar la prueba piloto. Se realiz6 una prueba
piloto a los 30 primeros cuidadores del total de la muestra seleccionada mediante
muestreo aleatorio simple estratificado por centro de salud (N= 184). Resultados:
La duracién del proceso de adaptacion transcultural fue de tres meses. La primera
reunién con el equipo traductor fue el 7 de septiembre de 2014; la versioén final de
RCAS-VE se obtuvo el 11 de diciembre de 2014. Traduccion directa: Esta version
se obtuvo tras la traduccion directa de la escala. Traduccion inversa o
retrotraduccion y equivalencia linguistica: version prefinal RCAS-VE. Una vez
realizada la traduccion inversa por los dos traductores de habla inglesa, se
compararon las tres versiones: version original, version de sintesis y version de
traduccion inversa. Del mismo modo se evaluaron por el comité de expertos los
diferentes grados de equivalencia. Tras la prueba piloto, se modificaron cuatro
items, pues a mas de un 15% de los cuidadores de la muestra piloto le resultaba
dificil su entendimiento. Tras la modificacion de los items en la prueba piloto, no

hubo mas dificultad de entendimiento. Conclusiones: Se conocen dos estudios en
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los que RCAS ha sido adaptada transculturalmente a otras poblaciones; adaptacion
a la poblacién coreana y a la poblacion irani. En nuestra propuesta se siguio un
proceso estandarizado y que documentamos en el presente articulo los diferentes
pasos. RCAS-VE evalla las percepciones positivas y negativas del cuidador, por lo
gue el modelo tedrico sobre la que se configuré la escala original, queda
representado en la adaptacion al espafiol de RCAS. Por medio de RCAS-VE se
evalla la percepcion de los cuidadores familiares tanto de forma positiva (impacto
positivo), como de forma negativa (impacto negativo). Ambas percepciones por
cuidar conviven al mismo tiempo en el cuidador familiar. Este estudio ofrece la
herramienta necesaria para evaluar la afectacion psicoldgica del cuidador tanto
desde la vertiente positiva como desde la negativa. Se ofrece la presente
herramienta mediadora para evaluar como estas percepciones por cuidar pueden

influir en la salud fisica y/o psicolégica del cuidador familiar (4).

15



2.3. TEORIAS Y MODELOS

Teoria de estrés y afrontamiento del cuidador familiar:
1. Teoria de Lazarus & Folkman (1984-1986).

La teoria de Lazarus y Folkman, 1986, se basa en el proceso cognitivo desarrollado
por el cuidador en relacién a la situacion estresante de cuidar. La experiencia
estresante del cuidador resulta de las transacciones entre este y el entorno. A pesar
que las variables relacionadas con el cuidador, con el receptor de los cuidados y
con el tipo de cuidado puedan asociarse 0 no a los efectos del cuidado, no existe

una causa directa entre estas y los efectos finales en el cuidador familiar.

Una serie de variables mediadoras, de origen cognitivo, son desarrolladas por el

cuidador para afrontar la situacién de cuidado(5).

El entorno del cuidador familiar cuenta con dos situaciones diferentes, por un lado,
los posibles estresores y por otro los recursos del medio. Los estresores se refieren
al conjunto de variables relacionadas con el tipo de cuidado dado (tiempo cuidando,
duracién e intensidad) y con el receptor de los cuidados (la gravedad de la
enfermedad, dependencia y/o discapacidad), que pueden ser potencialmente
estresantes para el cuidador familiar. Los recursos son aquellos medios disponibles
para afrontar la situacion de cuidado (apoyo social, calidad de la relacion entre el

cuidador y el receptor de los cuidados, apoyo de otros miembros de la familia...)(6).
* Las variables mediadoras: Lazarus y Folkman (1986), lo de finen como:

“Los esfuerzos cognitivos y conductuales cambiantes que se desarrollan para
manejar las demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas como
excedentes o desbordantes de los recursos del individuo”. El cuidador familiar
realiza una primera evaluacion de la situacion (estresor-recursos) la cual puede
resultar positiva, irrelevante o controlable. Esta primera evaluacion es denominada

por el autor como “evaluaciéon primaria”. Sin embargo, cuando la situacion de
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cuidado excede los recursos disponibles al cuidador familiar, esta se convierte en

estresante(7).

El cuidador familiar realiza una segunda evaluacion, pero en este caso, va orientada
al “que puede hacer”. Esta se denominada “evaluacion secundaria “, y los resultados
de esta segunda evaluacién, modifican la evaluacion primaria o inicial. Esta
modificacion es denominada por el autor como “reevaluaciéon” y predispone al

desarrollo de estrategias de “afrontamiento”(7).
Las consecuencias:

El resultado de las estrategias de afrontamiento determina un estado en la salud
fisica ylo psicolégica del cuidador familiar. La gran mayoria de los modelos
desarrollados posteriormente acerca de los efectos de cuidado de personas
mayores, se enmarcan en la conceptualizacion transaccional o interaccional del
estrés realizada por Lazarus y Folkman (1984)(5). La mayor parte de los estudios
realizados sobre los cuidadores familiares, se han centrado en evaluar los aspectos
y efectos negativos. Sin embargo, paralelamente otros estudios han evidenciado un

impacto tanto positivo como negativo en el cuidador familiar(8).
2. De Lazarus y Folkman (1986) a Lawton (1991):
Un doble modelo de la evaluacion del cuidado y bienestar psicolégico.

Powel Lawton, psicélogo del comportamiento y gerontdlogo, se basd en los
conceptos basicos de la teoria de estrés de Lazarus y Folkman (1986), e incorpora
“el modelo de doble factor” desde el punto de vista de la “teoria del bienestar
psicologico”. Lawton et al. (1991), afiade al término de estresor el término de
objetividad, para definirlo como “estresor objetivo”. Este puede ser medido a través
de los diferentes niveles de dependencia que presentan los receptores de cuidados

para ser atendido por su cuidador familiar(7).

Los recursos son definidos como las fortalezas propias de la persona, o bien del

entorno; y que pueden ser aprovechados por el cuidador familiar para hacer frente
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a la situacién de cuidado. Lawton afiade, que, en un principio, se espera que estos

mitiguen el impacto por la demanda de cuidar(9).
* Las variables mediadoras:

Lawton establece como variable mediadora fundamental “la evaluacion secundaria”,
definida como las respuestas cognitivas y afectivas del cuidador familiar con
respecto a la demanda de cuidado experimentado; y Lawton modifica el término de
“evaluacion secundaria” por “evaluacion del Cuidado / Cuidador”, para describir una

parte del proceso de cuidado(10)”.
Las “evaluaciones del cuidado / cuidador” mas importantes para el autor son dos:

La “Satisfaccion por el cuidado” y “Carga Subjetiva por el cuidado”. Ambas son

percepciones subjetivas del cuidador familiar(11).

La Satisfaccion por el cuidado se define como las recompensas afectivas por cuidar
y esta no es una recompensa puntual sino mantenida en el tiempo. La Carga
Subjetiva por cuidar se define como la percepcién de angustia, ansiedad,
desmoralizacion, perdida de libertad o tristeza relacionada directamente con el
cuidado(12).

» Las consecuencias:

Lawton establece las consecuencias del cuidado en el cuidador, desde la teoria de
bienestar psicolégico y el modelo de doble factor(13). El final del proceso
(caracteristicas del cuidador, estresor objetivo, recursos disponibles, satisfaccion
por el cuidado y carga subjetiva por el cuidado), determina como resultado un
estado de bienestar psicolégico(14). Sin embargo, Lawton et al. (1991), establece
que son la percepcién de “Carga Subjetiva por el cuidado” y la “Satisfaccién por el
cuidado”, los dos mediadores centrales que determinan el estado de bienestar
psicologico final del cuidador. El autor afiade que, aunque, Carga subjetiva y

Satisfaccion son percepciones diferentes, no son independientes, sino que existe
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un balance entre ambas. Este balance entre “Carga subjetiva y Satisfaccion”, es el

resultado final del estado del estado de bienestar del cuidador familiar(7,8,15).

La teoria de doble factor ha sido apoyada por varios autores, asi Lazarus y colegas
(1986), reconocen este fendmeno dentro del modelo de estrés y afrontamiento (16).
Por el contrario, Nolan & Philp (1999), desarrollan el modelo de dos estados, en el
que sostienen que el tipo impacto en el cuidador se presenta en un continuo entre
dos extremos: el negativo y el positivo; pudiendo variar este a lo largo del tiempo.
Asi se desarrollan tres instrumentos de medidas diferentes e independientes(9):

indice de valoracién de las dificultades del cuidador, en inglés, “Caregiver
Assessment of Difficulties Index” (CADI), “indice de Valoracién de la Satisfaccién
del Cuidador”, en inglés, “Caregiver Assessment of Satisfaction” (CASI), e “indice
de Valoracién de la Gestiéon del Cuidador”, en inglés y “Carers Assessment of
Managing Index” (CAMI). CADI y CAMI, evallan aspecto negativos y CASI positivos
y por el principio de su propia teoria no se realizan todos a la vez sino por
etapas(17). Por el propio desarrollo del modelo de doble factor y su desarrollo dentro
de la teoria de bienestar psicologico y de estrés y afrontamiento de Lazarus &
Folkman, la presente se establece como marco conceptual el modelo de Lawton et
al., 1991(18).

Se puede concluir este apartado diciendo que: El cuidador familiar puede percibir
carga subjetiva por cuidar, pero de forma paralela y simultanea percibir satisfaccion
por lo que esta haciendo: “quiere cuidar a su familiar’(19). El balance entre la
percepcion de Carga subjetiva y Satisfaccion es lo que determina los resultados
finales de bienestar psicologico, positivos 0 negativos, que puedan afectar a la salud

fisica y psicologica del cuidador familiar(20).
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2.4. MARCO CONCEPTUAL

Cuidador: Aquella persona que habitualmente se hace cargo de las necesidades
tanto basicas como psicosociales del enfermo o que lo supervisa en su domicilio en

su vida diaria(21).

Habitualmente suelen ser el conyuge o los hijos y, en menor medida los padres,

hermanos, y/o sobrinos(22).

Cuidador primario: La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 1999 define
al cuidador primario como “la persona del entorno de un paciente que asume
voluntariamente el papel de responsable del mismo, en un amplio sentido; este
individuo estéa dispuesto a tomar decisiones por el paciente y a cubrir necesidades
bésicas del mismo, ya sea de manera directa o indirecta”(23).

Carga: conjunto de problemas fisicos, mentales y socioeconémicos que
experimentan los cuidadores de enfermos cronicos, y que pueden afectar a sus
actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad libertad y equilibrio

emocional(14).
Sobrecarga:

-Objetiva: cantidad de tiempo o dinero invertido en cuidados, problemas

conductuales del sujeto enfermo(6).

-Percibida o Subjetiva: referida a la percepcion del cuidador de la repercusion
emocional de las demandas o de los problemas relacionados con el acto de
cuidar(5).

Enfermedad cerebrovascular: se refiere a todo trastorno en el cual un area del
encéfalo se afecta de forma transitoria 0 permanente por una isquemia o
hemorragia, estando uno 0 mas vasos sanguineos cerebrales afectados por un

proceso patologico(3).
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Ictus: es un término latino que, al igual que su correspondiente anglosajon — stroke—
significa ‘golpe’. El término ictus representa de forma genérica un grupo de

trastornos que incluyen el infarto cerebral, la hemorragia cerebral y la hemorragia

subaracnoidea(3).
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3. JUSTIFICACION
En la actualidad, entre las enfermedades con mayor incidencia se encuentra el

accidente cerebrovascular. Por ello, la participacion de la familia en el cuidado de
las personas que lo han padecido es de gran relevancia(24,25). El accidente
cerebrovascular o “apoplejia encefalica”, conocida por la mayoria de la gente como
embolia, se caracteriza por presentarse de manera subita, y el proceso patoldgico
de fondo tal vez se deba a la disminucién o suspension transitoria de la circulacion
cerebral (isquémica o hemorragica) y afecta el lado opuesto al accidente vascular,
de tal manera que, si se desarrollé en el hemisferio derecho del cerebro, el lado del

cuerpo afectado sera el izquierdo y viceversa(26).

El aumento de la supervivencia en pacientes afectados de un ictus y el acortamiento
de la estancia hospitalaria ha conducido a un aumento de los cuidados domiciliarios
y a problemas de ajuste adicionales para el sujeto cronicamente discapacitado por
un ictus y para su cuidador principal(12,22). Sin embargo, el cuidador informal sigue
representando el principal recurso de atencion que reciben las personas
dependientes, personificado en la mayoria de los casos en las mujeres(27). El
hecho de prestar cuidados de forma prolongada, supone un estresor de caracter
cronico que conlleva serias consecuencias para la salud del cuidador, afectando

directamente a su calidad de vida(12).

El cuidador informal es delegado con frecuencia por decision familiar, ninguno
cuenta con remuneracion econémica y su labor conlleva a que sus espacios
sociales y laborales se reduzcan o anulen. Asi ante las situaciones estresantes a
las que se enfrenta el cuidador y que estan relacionados con el receptor de los
cuidados (nivel de dependencia, comorbilidad, edad avanzada, horas diarias
dedicado al cuidado) y recursos con los que cuenta el cuidador (ayudas recibidas,
apoyo de otros miembros de la familia, cuidado compartido), es importante
determinar la percepcién de los cuidadores familiares tanto de forma positiva
(impacto positivo), como de forma negativa (impacto negativo). Estas percepciones
positivas y negativas del cuidador determinan los efectos finales en la salud fisica y

psicologica del cuidador las cuales son importantes evaluarlas y en base a ello
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determinar la situacion de carga del cuidador primario, para saber si puede continuar

su accion de cuidar al paciente o se le debe brindar algun tipo apoyo al cuidador(23).

Por medio de la escala revisada de evaluacion de cuidadores familiares (RCAS) se
evalla la percepciéon de los cuidadores familiares tanto de forma positiva (impacto
positivo), como de forma negativa (impacto negativo). Ambas percepciones por

cuidar conviven al mismo tiempo en el cuidador familiar(12).
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4. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
Los pacientes con ictus, requieren ayuda por discapacidad tanto fisica como mental,

a lo cual debe ser apoyado por la familia y tener un cuidador primario, quienes
necesitan de un apoyo considerable no solo en la fase inicial sino también meses y

afos después por la discapacidad que genera esta enfermedad.

El cuidador informal primario sigue representando el principal recurso de atencién
que reciben las personas dependientes, personificado en la mayoria de los casos
en las mujeres. El hecho de prestar cuidados de forma prolongada, supone un
estresor de caracter cronico que conlleva serias consecuencias para la salud del
cuidador, afectando directamente a su calidad de vida, y se asocia a niveles altos
de comorbilidad, siendo los mas frecuentes la diabetes mellitus, el dolor crénico, los

trastornos de tipo cardiovascular y los reumaticos (5).

El cuidador primario debe hacer frente a las demandas del cuidado y asumir el rol
familiar que llevé antes de la enfermedad de su paciente, por lo que puede presentar
sintomas fisicos, psicologicos, conductuales y sociales que ocasionan carga, como

consecuencia de esto disminuye la calidad de la atencidén hacia el enfermo (5).

Se ha determinado que la mayoria de los cuidadores son de 50-59 afios de edad,
del sexo femenino, con nivel educacional preuniversitario, con lazos de parentesco

y con un tiempo como cuidador de 7- 9 meses (3).

La sobrecarga del cuidado se relacion6 con las caracteristicas tanto de los
pacientes como de los cuidadores. El nivel educativo del paciente, el nimero de
familiares que viven en la misma casa, la existencia de equipamientos e
instalaciones en la casa y la duracion del cuidado prestado se asociaron con la
percepcion de mayor sobrecarga. Por lo que cuidar a un ser querido afectado por
un accidente cerebrovascular supone una carga considerable para el cuidador. Las
estrategias sisteméaticas de evaluacion e intervencion pueden ayudar a identificar a

los cuidadores en riesgo para que se pueda brindar una asistencia adecuada. (2).
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Adoptar un enfoque centrado en el paciente y la familia puede ayudar a los
sobrevivientes de accidentes cerebrovasculares y sus cuidadores en la adopcion de

actividades de prevencion secundaria del accidente cerebrovascular. (1)

La carga en los cuidadores se diferencia entre carga objetiva y carga subjetiva. La
carga objetiva se relaciona con la dedicacion al desempefio del rol del cuidador, con
las variables del paciente, y con las demandas de cuidados, el tiempo de dedicacion,
la carga fisica. La carga subjetiva se ha definido como las actitudes y reacciones
emocionales ante la experiencia de cuidar y se relaciona con la forma en que se

percibe la situacion, tanto de las dificultades como con las recompensas. (5)

La experiencia del cuidador familiar no se puede describir Gnicamente a través de
dimensiones negativas, sino que es necesario valorar elementos positivos. Por lo
que es importante tener herramientas que evallen las dimensiones positivas y

negativas en el cuidador familiar. (4)

Estas percepciones positivas (impacto positivo) y negativas (impacto negativo) del
cuidador determinan los efectos finales en la salud fisica y psicolédgica del cuidador
las cuales son importantes evaluarlas y en base a ello determinar la situacion de

carga del cuidador primario.

El balance final del estado emocional positivo y negativo determina un estado
psicolégico de bienestar en el cuidador con consecuencias positivas (afecto positivo

0 bienestar psicolégico) o con consecuencias negativas(depresion).(4)

Asi el obtener el estado de percepcion positivo y negativo ademas de la carga en el
cuidador primario de pacientes con ictus de la Unidad de Medicina Familiar Namero
11 va a determinar el estado de salud fisico y psicolégico que el cuidador
experimenta en ese momento, esto va determinar la sobrecarga del cuidador para
seguir proporcionando atencién en los pacientes con enfermedad cerebral vascular
de la Unidad de Medicina Familiar Numero 11 del Instituto Mexicano del Seguro
Social de la AOOD de Aguascalientes y puedan seguir su tratamiento e indicaciones

de manera eficaz y evitar en lo posible complicaciones.
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4.1. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Cual es la percepcion del cuidador primario en la atencion de pacientes con evento
vascular cerebral en la UMF 11 del IMSS OOAD Aguascalientes?

5. OBJETIVOS

5.1. OBJETIVO GENERAL.

Medir la percepcion del cuidador primario en la atencién de pacientes con Evento
Vascular Cerebral en la Unidad Medicina Familiar No. 11(UMF-11) del Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS), OOAD Aguascalientes.

5.2. OBJETIVO ESPECIFICO.

1. Caracterizar a los cuidadores primarios segun las variables epidemiol6gicas de
tiempo, lugar y persona de la UMF-11 del IMSS OOAD Aguascalientes, Ags.

2. ldentificar el nivel de Impacto del cuidador primario en la atencién de pacientes
con Evento Vascular Cerebral en la Unidad Medicina Familiar No. 11(UMF-11)
del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), OOAD Aguascalientes

3. Identificar el nivel de relacion interpersonal del cuidador primario en la
atencion de pacientes con Evento Vascular Cerebral en la Unidad Medicina
Familiar No. 11(UMF-11) del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), OOAD
Aguascalientes

4. ldentificar el nivel de expectativas de autoeficacia del cuidador primario en la
atencion de pacientes con Evento Vascular Cerebral en la Unidad Medicina
Familiar No. 11(UMF-11) del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), OOAD
Aguascalientes
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. ldentificar la carga subjetiva del cuidador primario en la atencién de pacientes
con Evento Vascular Cerebral en la Unidad Medicina Familiar No. 11(UMF-11)
del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), OOAD Aguascalientes

. Identificar la competencia, del cuidador primario en la atencion de pacientes
con Evento Vascular Cerebral en la Unidad Medicina Familiar No. 11(UMF-11)
del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), OOAD Aguascalientes

. ldentificar la satisfaccion, del cuidador primario en la atencién de pacientes
con Evento Vascular Cerebral en la Unidad Medicina Familiar No. 11(UMF-11)
del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), OOAD Aguascalientes

. Relacionar la carga del cuidador con la percepcion en la atencion de pacientes
con Evento Vascular Cerebral en la Unidad Medicina Familiar No. 11(UMF-11)

del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), OOAD Aguascalientes.
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6. MATERIAL Y METODOS

6.1. DISENO DEL ESTUDIO

Se realiz6 un estudio observacional descriptivo simple.

6.2. POBLACION

La poblacion del estudio estuvo conformada por todos los cuidadores primarios
informales de pacientes con eventos vasculares cerebrales atendidos en la UMF-11

OOAD Aguascalientes.

6.3. UNIDADES DE OBSERVACION

Se considero como unidad de observacion a los cuidadores informales de pacientes

con evento vascular cerebral.

6.4. UNIDAD DE ANALISIS

Cada cuestionario individual aplicado a los cuidadores informales constituyé la

unidad de andlisis del estudio.

6.5. CRITERIOS DE SELECCION

6.5.1. Criterios de inclusién
-Cuidadores informales de pacientes con Evento Vascular Cerebral
-Mujeres y hombres

-Todas las edades

6.5.2. Criterios de no inclusion

- Cuidador que se niegue a participar en el estudio
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6.5.3. Criterios de eliminacion
-cuidador que no cuente con la informacion completa solicitada.

-cuidador que no conteste las encuestas de manera completa (80%)

6.6. TIPO DE MUESTREO

Se empled un muestreo no probabilistico y no aleatorizado.

6.7. TAMANO DE LA MUESTRA

Para determinar el tamafio muestral en estudios que buscan estimar parametros

poblacionales, como proporciones y medias, se utilizé la siguiente férmula:

N*Zip*g
zy 3 2
d** [N 1)+ Z2* p*y

donde:

e« N = Total de la poblacion

o Za?=1.962 (si la seguridad es del 95%)

e P = proporcion esperada (en este caso 5% = 0.05)
e g=1-p(eneste caso 1-0.05=0.95)

e d = precision (en este caso deseamos un 3%).
N =50

De acuerdo a lo anterior determinaremos una poblacién de 50 pacientes con evento

vascular cerebral.

. n=50* 1.962 * 0.05 *0.95
0.032 *(50 -1) + 1.962 * 0.05 *0.95

. n= 9.1238 n =49.4514
0.1845
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Usando la formula para determinar una muestra de 50 pacientes, como minimo, con
evento vascular cerebral, se obtuvo un tamafio muestral de aproximadamente 49

pacientes.

6.8. DESCRIPCION DE VARIABLES Y OPERACIONALIZACION DE LAS
VARIABLES.

Se desglosaron la variable dependiente e independiente con sus diferentes

dimensiones, las cuales fueron estudiadas en esta investigacion. (Anexo B)

6.9. DESCRIPCION DEL INSTRUMENTO

e Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador de ZARIT:

La Escala de Carga del Cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview, CBI),
adaptada al castellano por Montorio, consta de un listado de 22 afirmaciones que
describen como se sienten los cuidadores. Para cada una de ellas, el cuidador
indicé la frecuencia con la que experimentaba dichas situaciones, utilizando una
escala tipo Likert de cinco opciones de respuesta, con puntajes de: 1 (nunca), 2
(rara vez), 3 (algunas veces), 4 (bastantes veces) y 5 (casi siempre).
La escala se distribuyo en tres factores:

1. Impacto del cuidado, que incluyo los items 2, 3, 7, 8, 10, 11, 12, 14, 16, 17,

18, 19y 22.

2. Relacion interpersonal, conformada por los items 1, 4, 5, 6, 9y 13.

3. Expectativas de autoeficacia, compuesta por los items 15, 20 y 21.
El instrumento obtuvo un alfa de Cronbach de 0.84, lo que demostré una alta
fiabilidad, y el modelo mostr6 un buen ajuste con valores iguales o superiores a
0.90.
La puntuacion total correspondio a la suma de todos los items, representando el
grado de sobrecarga del cuidador. La puntuacion global oscilé entre 22 y 110, con
los siguientes puntos de corte:

e Entre 22y 46: ausencia de sobrecarga.
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o« Entre 47 y 55: sobrecarga leve.

o Entre 56y 110: sobrecarga intensa

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

PREGUNTAS

1

Nunca

2

rara

vez

3

algunas

veces

4

bastant
es

veces

5

casi
siempr
e

1 ¢ Siente que su familiar pide més ayuda de la que necesita?

2 ¢ Siente que debido al tiempo que pasa con su familiar, no tiene
suficiente tiempo para usted?

3 ¢Se siente estresado/a por tener que cuidar de su familiar y
ademas tener que cumplir con otras responsabilidades de su
familia o su trabajo?

4 ¢Se siente avergonzado/a por el comportamiento de su

familiar?

5 ¢ Se siente enojado/a cuando esté con su familiar?

6 ¢Siente que actualmente la situacién de su familiar afecta de
manera negativa su relacion con otros miembros de la familia o

con sus amigos?

7 ¢ Esta preocupado/a por lo que pueda pasarle a su familiar en

el futuro?

8 ¢ Siente que su familiar depende de usted?

9 ¢ Se siente tenso/a cuando esta con su familiar?

10 ¢ Siente que cuidar de su familiar ha afectado su salud?

11 ¢ Siente que no tiene la privacidad que le gustaria tener debido
a su familiar?

12 ¢ Siente que cuidar de su familiar ha afectado su vida social?

13 ¢ Se siente incébmodo/a al invitar amigos a su casa debido a su

familiar?

14 ¢ Siente que su familiar parece esperar que usted lo/la cuide
como si usted fuera la Unica persona de la cual él/ella puede
depender?

15 ;Siente que no tiene suficiente dinero para cuidar de su
familiar, sumado al resto de sus gastos?
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16 ¢ Siente que no podra cuidar de su familiar por mucho tiempo

mas?

17 ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que su
familiar se enfermg?

18 ¢Desearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra

persona?

19 ¢, Se siente inseguro/a sobre qué hacer con su familiar?

20 ¢ Siente que deberia estar haciendo méas por su familiar?

21 ¢ Siente que podria cuidar mejor de su familiar?

22 En general, ¢cuan sobrecargado/a se siente por tener que
cuidar de su familiar?

Las puntuaciones obtenidas en cada item se suman, y la puntuacion final representa el grado de sobrecarga del

cuidador. Por tanto, la puntuacién global oscila entre 0 y 88 puntos.

<46 no hay sobrecarga 47-55 hay «sobrecarga leve»

>56 implica una «sobrecarga

intensa».

e Escalarevisada de valoracion del cuidado (RCAS)

El antecedente de esta escala se baso en los estresores objetivos a los que se
enfrenta el cuidador familiar, como el nivel de dependencia del paciente, asi como
los recursos disponibles para su atencion, entre ellos la salud fisica del cuidador, su
nivel educativo y el apoyo social recibido. Las variables mediadoras, denominadas
como 'Valoracion del cuidado’, se definieron como las respuestas cognitivas y
afectivas del cuidador ante la demanda de cuidados experimentada, con dos
principales tipos de respuesta: 'Satisfaccion' por el cuidado y 'Carga subjetiva’
percibida. Las consecuencias del cuidado determinaron un estado de bienestar
psicolégico en el cuidador, evaluado en términos de afecto positivo o negativo,
dependiendo del equilibrio entre las dos variables mediadoras: la 'Carga Subjetiva'

y la 'Satisfaccion' percibida.

A partir de estos elementos, se desarrollé la Escala de Valoracion del Cuidado
(CAS) con el objetivo principal de evaluar las percepciones de 'Carga Subjetiva’ y
‘Satisfaccion' en el cuidador familiar (Lawton et al.,, 1989). El analisis factorial

confirmatorio (AFC) de la CAS evaluod tres dimensiones y 19 items distribuidos en
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'‘Carga subjetiva del cuidado' (10 items), 'Satisfaccion del cuidado' (5 items) y
‘Impacto del cuidado’ (4 items). Se demostro la independencia de los tres factores
a través de la correlacion de Pearson, evidenciando una relacion entre los aspectos
negativos del cuidado con la 'Carga Subjetiva del Cuidado' y el 'Impacto del
Cuidado', mientras que la independencia de los aspectos positivos se reflejo en la

dimensioén de 'Satisfaccion del Cuidado'.

La revision de la CAS, denominada Revised Caregiving Appraisal Scale (RCAS) y
realizada por Lawton et al. (2000), mostro la validez de constructo y la estabilidad
temporal de la escala. El analisis factorial exploratorio (AFE) identifico tres factores

y 25 items, evaluados en una escala Likert de 1 a 5, con la siguiente clasificacion:

5 = Totalmente de acuerdo, 4 = Algo de acuerdo, 3 = Ni de acuerdo ni en

desacuerdo, 2 = Algo en desacuerdo y 1 = Totalmente en desacuerdo..
Los factores RCAS fueron los siguientes:

"Carga de cuidado”, que se refirié a las percepciones subjetivas del cuidador familiar
sobre la preocupacion, la ansiedad, la frustracion, la tristeza y la fatiga. Consta de
15 items, con un factor de carga que oscilé entre .60 y .84. Present6 un alfa de
Cronbach de .88 en los dos tiempos de medicion del estudio.

"Satisfaccion con el cuidado”, definida como una situacién estable que produce
placer, afirmacion o alegria en la persona que cuida. Consta de 15 items, con un
factor de carga que oscilo entre .69 y .83. Present6 un alfa de Cronbach de .87 en

los dos tiempos de medicion del estudio.

"Demanda de cuidado", que determiné el grado en que el cuidador percibié que el
receptor del cuidado era demasiado exigente, complaciente o agradecido. Consta
de 7 items, con un factor de carga entre .63 y .80. Present6 un alfa de Cronbach de

.76 en la primera medicion y de .75 en la segunda.
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“Competencia”, entendida como la capacidad del cuidador para hacer frente a los
problemas que puedan surgir como consecuencia del cuidado. Consta de 3 items y

presento un alfa de Cronbach aceptable (a = 0.76).

RCAS no present6 una puntuacion global, sino una puntuacion independiente para
cada una de sus subescalas, funcionando como una escala multidimensional.
Ademas de estar disefiada para cuidadores familiares de personas mayores y
contar con una sélida base tedrica, la escala ha sido adaptada transculturalmente a
otros paises, como Corea (K-RCAS, Lee et al., 2007) e Iran (version persa de
RCAS, Farhadi, 2017). Asimismo, ha sido estudiada por diversos autores
internacionales (Hanks et al., 2007; lecovich, 2016; Purden et al., 2013; Sevick et
al., 1997; Struchen et al., 2002) y modificada en distintas versiones (Braithwaite,
1996; Brown, 2013; Sakurai, 1999).

En la aplicacion de la Escala Revisada de Valoracion del Cuidador, la validez de
constructo reveld tres factores principales: 'Carga subjetiva’ (15 items),
‘Satisfaccion' (7 items) y 'Competencia’ (3 items). El alfa de Cronbach obtenido fue
de .86 para 'Carga Subjetiva’, .74 para 'Satisfaccion' y .74 para 'Competencia’. La
correlacion total corregida de los items fue superior a .25. Ademas, la validez del
criterio convergente mostré que los factores 'Carga Subjetiva’ y '‘Competencia’
presentaron una correlacion estadisticamente significativa alta con la ‘Entrevista de
Carga del Cuidador de Zarit', mientras que 'Satisfaccion' tuvo una baja correlaciéon

positiva con la 'Escala de Satisfaccion Familiar'.

La aplicacion de esta escala permitié evaluar simultdneamente las percepciones
negativas (‘Carga Subjetiva' y '‘Competencia’) y positivas ('Satisfaccion’) entre los
cuidadores familiares de personas dependientes. La version de la Escala Revisada
de Valoracion de Cuidados demostré ser una herramienta valida y fiable, de acuerdo
con las pruebas realizadas en una muestra aleatoria de cuidadores familiares de

personas dependientes..

34



ESCALA REVISADA DE EVALUACION DE LA PERCEPCION DE
CUIDADORES (RCAS)

5

Totalme
nte de
acuerdo

4

Algo
de
acue
rdo

3

Ni de
acuerdo
nien
desacue

rdo

2

Algo en
desacue

rdo

1

Totalme
nte en
desacue
rdo

1. Exprese algunos sentimientos que tal vez experimente al cuidar de su FAMILIAR. En relacién con cada

frase, por favor, diga si esta muy de acuerdo, algo de acuerdo, ni de acuerdo ni en desacuerdo, algo en

desacuerdo o muy en desacuerdo.

A) Haga lo que haga, de alguna manera, me siento culpable por no hacer

lo suficiente por mi familiar.

B) Tengo tiempo para atender a la mayoria de las cosas que tengo que

hacer a pesar del tiempo que me lleva cuidar de mi familiar

C) Cuidar de mi familiar hace que me sienta atado.

D) Cuidar de mi familiar me proporciona una cierta satisfaccion.

2. Exprese algunos sentimientos que pueda tener al cuidar de su familiar. En relacidén con cada pregunta,

por favor, diga con qué frecuencia (nunca, rara vez, a veces, con bastante frecuencia o casi siempre) siente

que:

A) ¢Ayudar a su familiar hace que se sienta mas cercana/o a (el/ella)?

B) ¢ Su familiar le exige demasiado?

C) ¢Nada de lo que haga por su familiar parece agradarle?

D) ¢ Duda sobre qué hacer con su familiar?

E) ¢ Deberia hacer mas cosas por su familiar?

F) ¢ Podria cuidar mejor a su familiar?

G) ¢ Realmente disfruta estando con su familiar?

H) ¢ Que ser el responsable de tu familiar refuerza tu autoestima?

) ¢Le agrada que su familiar le muestre satisfaccion con algun pequefio
detalle?

J) ¢ Su salud se ha resentido por cuidar de su familiar?

K) ¢Debido al tiempo que pasa con su familiar, no tiene suficiente tiempo
para si mismo/a?

L) ¢ Su familiar realmente aprecia lo que hace por (el/ella)?

M) ¢ Su vida social se ha visto perjudicada por cuidar de su familiar?

N) ¢ Esta muy cansado/a por cuidar de su familiar?

N) ¢ Su vida tiene mas sentido desde que cuida de su familiar?

0) ¢ No sera capaz de cuidar de su familiar durante mucho mas tiempo?

P) ¢ Esta aislado/a y solo/a por cuidar de su familiar?

Q) ¢ Ha perdido el control de su vida por cuidar de su familiar?
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R) ¢Cuidar de su familiar no le permite disfrutar de la intimidad que le
gustaria tener?

S) ¢Le incomoda cuando vienen amigos de visita a su casa debido a la

presencia de su familiar?

T) ¢ Cuidar de su familiar ha afectado al uso del espacio de su casa?

Puntuacion de cada dimension suma de los items:

A mayor puntuacién en [Carga subjetivay [Competencia> mayor problema.

A mayor puntuacion en |Satisfaccion|> menor problema.

Carga Subjetiva (rango 15-75 puntos): (1B, 1C, 2B, 2C, 2D, 2J, 2K, 2M, 2N, 20, 2P, 2Q, 2R, 2S, 2T).

Satisfaccion (rango 7-35 puntos): (1D, 2A, 2G, 2H, 2I, 2L, 2N).

Competencia (rango 3-15 puntos): (1A, 2E, 2F).

6.10. PLAN PARA EL PROCESAMIENTO Y ANALISIS DE DATOS

El procesamiento y analisis de datos fue realizado por el médico residente de
Medicina Familiar en la Unidad de Medicina Familiar No. 11 de Aguascalientes, con
el permiso autorizado mediante la carta de no inconveniente firmada por la directora
de la unidad médica, lo que permitio el acceso al sistema electrénico de expediente
clinico (SIMF) para la captura de datos. La recoleccion de informacion se llevo a
cabo en horario matutino de 8:00 h a 14:00 h y vespertino de 14:00 h a 20:00 h en

dias laborales, de lunes a viernes, excluyendo dias feriados o festivos.

La aplicacién de los instrumentos incluyé el Cuestionario de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit y la Escala Revisada de Evaluacion de la Percepcion de
Cuidadores (RCAS), dirigidos a los cuidadores de pacientes con evento vascular
cerebral que acudieron a consulta de Medicina Familiar. Ademés, para
complementar la recoleccion de datos, se realizaron llamadas telefénicas a los
cuidadores identificados en los expedientes clinicos con el fin de aplicar las

encuestas como un segundo meétodo de obtencion de informacion.
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6.11. TECNICA DE RECOLECCION DE DATOS

Se obtuvieron los siguientes datos en el Sistema de Informacion en Medicina
Familiar (SIMF): para el paciente con evento vascular cerebral, se registraron el
nombre, nimero de seguridad social, sexo, edad y afios desde el diagndstico. Para
el cuidador, se recopilaron datos sobre edad, género, nivel educativo, parentesco
con el paciente, estado civil, situacion laboral y afios dedicados al cuidado del
paciente con evento cerebral. Ademas, se obtuvo informacién de los dos

cuestionarios aplicados por el investigador asociado.

6.12. LOGISTICA

Se llevd a cabo una entrevista presencial, consistente en una entrevista directa y
personal con cada entrevistado, lo que permitié controlar y guiar el proceso por parte
del entrevistador, quien recibié una capacitacion previa para minimizar sesgos de
informacion. La entrevista fue dirigida por el personal responsable del proyecto
(tesista), encargado de aplicar las encuestas a los cuidadores de pacientes con

evento vascular cerebral.

Al abordar a los cuidadores, se les explic6 que habian sido seleccionados para
participar en un estudio de investigacion con fines educativos, respaldado por el
Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS). A aquellos que aceptaron responder
las encuestas, se les proporcioné la carta de consentimiento informado para su
lecturay firma. Una vez firmada, se les explico en detalle el propdsito de la encuesta,
el tiempo estimado de duracion y se verificd que cada participante comprendiera las

preguntas y las posibles respuestas de los items del cuestionario.

6.13. ESTANDARIZACION Y TECNICA DE RECOLECCION DE DATOS

Para mejorar la calidad de la recoleccion de datos, se elabor6 un manual
operacional en el que se describieron cada una de las dimensiones del instrumento

item por item, incluyendo ejemplos de los diferentes tipos de respuestas para
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facilitar su comprension. Con base en este manual, se capacité a los encuestadores
con el objetivo de estandarizar los procedimientos de recoleccion de datos y

minimizar posibles sesgos en la aplicacion de los instrumentos. (Anexo 5)

6.14. PLAN DE TABULACION Y ANALISIS ESTADISTICO.

Se analiz6 la distribucién de las variables mediante la asimetria, lo que permitié
observar si los datos se distribuian de forma uniforme alrededor de la media,
buscando asi una curva simétrica. Asimismo, se calculé la curtosis para identificar
si existia una concentracion de los valores normales (mesocurtica). Para determinar
la distribucion de los datos, se utilizé un rango de £2. En caso de que la distribucion
fuera paramétrica, se tomo6 la media como medida de tendencia central y la
desviacion estdndar como medida de dispersion. Si la distribucion no fue
paramétrica, se utilizé la mediana como medida de tendencia central y los

percentiles para representar la variabilidad de los datos.

Las variables sociodemograficas fueron analizadas con estadisticas descriptivas,
empleando medidas de dispersion y tendencia central. Posteriormente, se
generaron graficos de frecuencia y tablas de contingencia para una mejor

visualizacion de los datos.

Si la distribucion de los datos fue paramétrica, se aplico la prueba de significancia t
para muestras independientes, donde se considero no significativo cuando p > 0.05.
En caso de que la distribucion no fuera paramétrica, se empleé la prueba U de
Mann-Whitney o la prueba de Kolmogorov-Smirnov para la comparacion de

medianas y distribucién de datos.

. Se utilizara para el analisis estadistico el software SPSS version 21.0.

6.15. CONSIDERACIONES ETICAS

Se procedié de acuerdo con la Ley General de Salud en Materia de Investigacion

para la Salud y respetando los articulos 96, 97 y 98. El presente protocolo de
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investigaciéon fue sometido a evaluacion y aceptacién por el comité local de

investigacion y de ética y, una vez aprobado, se llevo a cabo su ejecucion.

De acuerdo con el articulo 17 del Reglamento de la Ley General de Salud en Materia
de Investigacion, el riesgo de este proyecto correspondié a un estudio con riesgo

minimo.

El estudio vigilé y resguardé los aspectos éticos establecidos en la Declaracion de
Helsinki y sus enmiendas, siendo la tltima realizada en Brasil en octubre de 2013,

basandose en los siguientes principios:

1. Se promovié en todo momento la salud, el bienestar y los derechos de los

sujetos de estudio que decidieron participar en la investigacion.

2. El propdsito principal de la investigacion fue identificar la percepcion de
sobrecarga en cuidadores de pacientes con enfermedad vascular cerebral
atendidos por el médico en la Unidad de Medicina Familiar namero 11, OOAD

Aguascalientes.

3. Se protegidé en todo momento la vida, la salud, la dignidad, la integridad, el
derecho a la autodeterminacion, la intimidad y la confidencialidad de la
informacion de los participantes.

4. Lainvestigacion fue llevada a cabo por personal capacitado con la educacion,

formacion y calificaciones cientificas y éticas apropiadas para su realizacion.

5. Se resguardo la intimidad de los participantes y la confidencialidad de su

informacion personal.

Confidencialidad de los datos personales: En todos los casos, los cuestionarios,
registros y datos fueron recolectados y conservados de acuerdo con los
lineamientos institucionales, garantizando estricta privacidad de la informacion. Se
respetaron los principios basicos para satisfacer conceptos morales, éticos y legales
establecidos en el Codigo de Nuremberg (1947), la Ley General de Salud y la

Declaracion de Helsinki en su ultima enmienda. Debido a que la informacion fue
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manipulada Unicamente por el investigador, quien se rigié bajo un estricto cédigo de
ética y discrecion, no existi6 la posibilidad de que los datos recabados del
expediente clinico se filtraran de manera total o parcial, asegurando la integridad y

vida de los pacientes.

El resguardo de los datos personales: Se garantizé el resguardo de los datos
personales por cinco afos, de acuerdo con el tipo de estudio, en la jefatura de

ensefianza de la UMF-11.

Mecanismo para notificaciéon de informacién al CEIl: En caso de descubrirse
resultados inesperados, cualquier resultado adverso o idiosincratico fue reportado

al comité de ética mediante un oficio emitido por el investigador principal.
Consentimiento informado:

El estudio no se realizé directamente con personas, sino que utilizo la informacion
de registros y expedientes, por lo que no requirié consentimiento informado. Sin
embargo, ademas de la aprobacién del comité de bioética e investigacion, se
solicitaron permisos a las autoridades correspondientes del hospital y al &rea de
archivo clinico para acceder a la informacion, apegandose a las politicas, normas,

requisitos, horarios y documentos de identificacion establecidos.

Declaracion: La participacion en este estudio no generé ningun beneficio
economico para los participantes; sin embargo, la intencién del presente estudio fue
generar informacion cientifica util y aplicable en la atencion en salud. Los beneficios
de este estudio tuvieron un caracter estrictamente cientifico y en ningin momento

se persiguieron beneficios lucrativos para ninguno de los participantes.

Grupos vulnerables: El presente estudio no requiridé intervencion en grupos
vulnerables como embarazadas, personas de la tercera edad, pacientes con
capacidades diferentes ni pacientes con enfermedad mental psicolégica o

psiquiatrica.
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6.16. RECURSOS FINANCIEROS Y FACTIBILIDAD

6.16.1. Recursos humanos:
En el plan de trabajo de este estudio particip6 un médico residente de Medicina
Familiar encargado del proyecto de investigacién, quien entregd y recogio

personalmente los cuestionarios a los participantes.

Asimismo, se encargd de realizar las encuestas a los cuidadores mediante los

instrumentos previamente disefiados.

6.16.2. Recursos materiales:

L CATEGORIA COSTO UNITARIO CANTIDAD COSTO TOTAL

Lapiceros $ 10 pesos 5 50.00 pesos
Gomas $ 10 pesos 3 $ 30.00 pesos
Hojas tamafio carta | $ 80 pesos (paquete) | 1 $ 80.00 pesos
Cartucho de tinta $340 pesos 1 $340.00 pesos
Memoria USB 4GB | $400 pesos 1 $400.00pesos
Engrapadoras $80 pesos 2 $160.00 pesos
Grapas $20 pesos (caja) 2 $40.00 pesos

Fotocopias $0.50 centavos 1000 $500.00 pesos
Tabla recolectora $50 pesos 3 $150.00 pesos
Laptop Hp Pavilion | $10.000 pesos 1 $10.000 peso

Alimentos y bebidas | $40.pesos 15 $600.00 pesos

TOTAL 12,350.00 pesos

6.16.3. Recursos econdmicos:

Los costos generados fueron cubiertos por el investigador principal.

6.16.4. Financiamiento:
La presente investigacion no cont6 con financiamiento publico ni privado para su

desarrollo.
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6.16.5. Factibilidad:
Para el desarrollo de la presente investigacion se conté con los recursos humanos,
economicos y materiales necesarios para cumplir con los objetivos sefialados en los
periodos estipulados. Ademas, los investigadores tuvieron acceso a la poblacién de

estudio, lo que permiti6 la factibilidad de su realizacion.

42



7. RESULTADOS

7.1. Descripcion de la poblacién

La Tabla 1 presenta las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores
primarios participantes en el estudio. La mayoria de los cuidadores se encuentran
en el rango de edad de 46 a 60 afios (49.1 %), seguido por aquellos de 31 a 45 afios
(34.5 %). Predomina el género femenino con un 67.3 %, mientras que el masculino
representa el 32.7 %. En cuanto al nivel educativo, el 56.4 % tiene estudios de
secundaria, el 25.5 % alcanz6 el bachillerato o su equivalente, y el 18.2 % restante
posee primaria completa o incompleta. Respecto al parentesco con el paciente, el
29.1 % son hijos o hijas, el 25.5 % hermanos o hermanas, el 16.4 % esposos 0
esposas, y un 20.0 % pertenece a la categoria de otros familiares. La mayoria de
los cuidadores estan casados (63.6 %), mientras que el 20.0 % es soltero, el 10.9
% vive en union libre, el 3.6 % es viudo y el 1.8 % esté separado o divorciado. En
términos laborales, el 60.0 % trabaja y el 40.0 % no. Entre quienes tienen empleo,
el 47.3 % se agrupa en la categoria de "otros", el 20.0 % trabaja en comercio, otro
20.0 % en servicios, el 9.1 % en burocracia y el 3.6 % en el sector empresarial.
Finalmente, en relacion con el numero de hijos, el 52.7 % tiene entre dos y cuatro,

el 40.0 % entre cero y uno, el 5.5 % entre cinco y seis, y solo el 1.8 % tiene mas de

seis hijos.
Tabla 1. Datos sociodemograficos
Frecuencia Porcentaje

15a 30 4 7.3%
3la4s 19 34.5%
Edad 46 a 60 27 49.1%
61y mas 5 9.1%
Género Femenino 37 67.3%
Masculino 18 32.7%
Primaria incompleta 5 9.1%
Escolaridad Primaria completa 5 9.1%
Secundaria 31 56.4%
Bachillerato/equivalente 14 25.5%
Parentesco Esposo-Esposa 9 16.4%
Hermano-Hermana 14 25.5%

43



Hijo-Hija 16 29.1%

Padre-Madre 5 9.1%
Otros 11 20.0%
Casado 35 63.6%
Separado/ divorciado 1 1.8%
Estado civil Soltero 11 20.0%
Unién libre 6 10.9%
Viudo 2 3.6%
Trabaja N_o 22 40.0%
Si 33 60.0%
Burocracia 5 9.1%
Comercio 11 20.0%
Ocupacion Empresarial 2 3.6%
Otros 26 47.3%
Servicios 11 20.0%
Oal 22 40.0%
Numero de hijos 2a4 2 B0
5a6 3 5.5%
Mas de 6 1 1.8%
Total 55 100.0%

Fuente: Instrumento aplicado

7.2. Descripcion del impacto en el cuidador

La Grafica 1y la Tabla 2 muestran la evaluacion global del impacto en el cuidador,
donde el 75.9 % de los participantes no presenta afectacion, mientras que el 24.1

% si reporta impacto en su labor de cuidado.

Gréfica l. Impacto en el cuidador
Sin
afectacion
76%

Con
afectacion
24%
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Tabla 2. Evaluacién global de la dimension de impacto en el cuidador

Frecuencia Porcentaje

Con afectacion 13 24.1%
Sin afectacion 41 75.9%
Total 54 100.0%

Fuente: Instrumento aplicado

La Tabla 3 muestra la distribucién de respuestas en los items relacionados con el
impacto en el cuidador. Un 41.8 % menciona que nunca siente que le falta tiempo
personal debido al cuidado, mientras que un 2.0 % lo experimenta siempre. El 35.2
% nunca se siente estresado por equilibrar el cuidado con otras responsabilidades,
mientras que un 2.0 % lo reporta siempre. La mayoria, con un 55.5 %, no percibe
que la situacion afecte sus relaciones familiares o sociales, y solo un 1.8 % lo siente
siempre. La preocupacion por el futuro del familiar se presenta con mayor
frecuencia, ya que el 31.5 % menciona sentirla algunas veces y el 7.4 % siempre.
El 70.3 % afirma que su salud no se ha visto afectada, y solo un 1.8 % lo
experimenta algunas veces. En cuanto a la privacidad, el 55.5 % indica que nunca
ha sido afectada, mientras que el 1.8 % sefala que esto ocurre siempre. El 66.7 %
menciona que el cuidado no ha afectado su vida social, mientras que un 1.8 % lo
experimenta con frecuencia. La insuficiencia de recursos econdémicos es
mencionada algunas veces por el 25.9 %, mientras que un 1.8 % la enfrenta
constantemente. El 51.9 % no percibe que no podra seguir cuidando por mucho
tiempo, aunque un 1.8 % si lo cree. La pérdida de control sobre la vida es sefialada
como inexistente por el 79.6 %, y solo un 1.8 % la refiere como constante. El deseo
de delegar el cuidado se presenta en un 50.0 % de respuestas negativas, con un
1.8 % en el extremo opuesto. La inseguridad sobre como manejar la situacion es
poco frecuente, con un 42.6 % que nunca la ha sentido y solo un 1.8 % que la
experimenta siempre. Finalmente, el 53.7 % menciona no sentirse sobrecargado en

general, mientras que el 1.8 % lo percibe de manera constante.
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Tabla 3. Descripcion de los items de la dimension de impacto en el

cuidador
o
N n o o
s 22t ;5
> 53 22 0
<X I @D
@)
2 ¢ Siente que debido al tiempo que pasa con su familiar, no
. . . 20 23 11 0 1
tiene suficiente tiempo para usted?
3 ¢ Se siente estresado/a por tener que cuidar de su familiar y
ademas tener que cumplir con otras responsabilidades de su 19 23 11 1 1
familia o su trabajo?
6 ¢ Siente que actualmente la situacion de su familiar afecta de
manera negativa su relacion con otros miembros de la familia 30 17 7 1 O
0 Con sus amigos?
7 ¢ Esta preocupado/a por lo que pueda pasarle a su familiar 20 10 17 4 4
en el futuro?
10 ¢ Siente que cuidar de su familiar ha afectado su salud? 38 10 7
11 (_;Slente que no tiene la privacidad que le gustaria tener 3018 6 0 1
debido a su familiar?
12 _(;Slente que cuidar de su familiar ha afectado su vida 3612 6 1 0
social?
15 ¢Siente que no tiene suficiente dinero para cuidar de su
=) 17 24 14 0 O
familiar, sumado al resto de sus gastos?
1_6 (;Slent,e gue no podra cuidar de su familiar por mucho 2821 5 1 0
tiempo mas?
17 ¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que su
- . 43 5 7 0 O
familiar se enfermo?
18 ¢ Desearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra 5720 7 1 0
persona?
19 ¢ Se siente inseguro/a sobre qué hacer con su familiar? 2322 8 2 O
22‘ En general, ¢euan sobrecargado/a se siente por tener que 12 29 13 1 0
cuidar de su familiar? .

Fuente: Instrumento aplicado

7.3. Afectacién en ladimensidn de relaciones interpersonales

La Grafica 2 y la Tabla 4 reflejan la evaluacion global de la dimension de relaciones

interpersonales, donde el 79.6 % de los cuidadores no presenta afectacion en este

aspecto, mientras que el 20.4 % si reporta impacto en sus relaciones.
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Gréfica 2. Relaciones interpersonales
Sin
afectacion
80%

Con
afectacion
20%

Tabla 4. Evaluacion global de la dimension de relaciones interpersonales

Frecuencia Porcentaje

Con afectacion 11 20.4%
Sin afectacion 43 79.6%
Total 54 100.0%

Fuente: Instrumento aplicado

La Tabla 5 muestra la distribucion de respuestas en los items relacionados con las
relaciones interpersonales del cuidador. Un 30.9 % menciona que nunca siente que
su familiar pide mas ayuda de la necesaria, mientras que un 3.6 % lo experimenta
siempre. El 60.0 % nunca ha sentido vergienza por el comportamiento de su
familiar, mientras que el 1.8 % lo reporta con frecuencia. La mayoria, con un 69.1
%, nunca se ha sentido enojado con su familiar, mientras que un 1.8 % lo
experimenta casi siempre. En cuanto a la dependencia del paciente, el 29.1 %
menciona que rara vez la percibe, mientras que un 5.4 % la reporta siempre. La
sensacion de tension cuando esta con su familiar es mencionada como inexistente
por el 54.5 %, mientras que el 1.8 % la experimenta casi siempre. El 49.1 % indica
gue nunca se ha sentido incomodo al invitar amigos a su casa, mientras que un 1.8
% lo siente con frecuencia. Finalmente, el 43.6 % menciona que su familiar nunca
parece esperar que solo €él o ella se haga cargo del cuidado, mientras que el 3.6 %

lo experimenta con mayor intensidad.
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Tabla 5. Descripcion de los items de la dimensidn de relaciones

interpersonales

o
N 7)) o o
§LeE s
< g < @ >
©
@)
1 ¢ Siente que su familiar pide mas ayuda de la que necesita? 17 17 19 0 2
4 ¢Se siente avergonzado/a por el comportamiento de su
o 33 15 1 0
familiar?
5 ¢ Se siente enojado/a cuando esta con su familiar? 388 11 5 1 O
8 ¢Siente que su familiar depende de usted? 16 26 10 0 3
9 ¢ Se siente tenso/a cuando esta con su familiar? 30 19 5 1 O
13 ¢ Se siente incobmodo/a al invitar amigos a su casa debido 27 22 5 0 1
a su familiar?
14 ¢Siente que su familiar parece esperar que usted lo/la
cuide como si usted fuera la Unica persona de la cual él/ella 24 21 8 2 O

Euede deEender?

Fuente: Instrumento aplicado

7.4. Dimensién de expectativas de autoeficacia

La Gréfica 3 y la Tabla 6 reflejan la evaluacién global de la dimensiéon de

expectativas de autoeficacia, donde el 70.4 % de los cuidadores presenta afectacion

en este aspecto, mientras que el 29.6 % no reporta impacto en su percepcion de

autoeficacia.

Gréfica 3. Expectativas de autoeficacia

Con
afectacion
70%

Sin
afectacion
30%
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Tabla 6. Evaluacién global de la dimension de expectativas de
autoeficacia

Frecuencia Porcentaje

Con afectacion 38 70.4%
Sin afectacion 16 29.6%
Total 54 100.0%

Fuente: Instrumento aplicado

La Tabla 7 presenta la distribucion de respuestas en los items relacionados con las
expectativas de autoeficacia del cuidador. Un 24.1 % nunca siente que deberia
hacer mas por su familiar, mientras que un 1.8 % lo percibe siempre. En cuanto a la
percepcion de su capacidad para brindar un mejor cuidado, el 22.2 % nunca ha
sentido que podria hacerlo mejor, mientras que el 1.8 % lo reporta de manera

constante.

Tabla 7. Descripcion de los items de la dimension de expectativas de
autoeficacia

Nunca
Rara vez
Algunas

Casi siempre
Siempre

20 ¢Siente que deberia estar haciendo mas por su 1331 5 5 1

familiar?
21 ¢ Siente que podria cuidar mejor de su familiar? 12 33 HamE 1

Fuente: Instrumento aplicado
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7.5. Descripcién del sentido de competencia como cuidador

La Gréfica 4 y la Tabla 8 presentan la evaluacion global de la dimensién de
competencia, donde el 57.4 % de los cuidadores no reporta afectacion en este

aspecto, mientras que el 42.6 % si percibe un impacto en su nivel de competencia.

Gréfica4. Competencia
Sin
afectacion
57%

Con
afectacion
43%

Tabla 8. Evaluacién global de la dimension de competencia

Frecuencia Porcentaje

Con afectacion 23 42.6%
Sin afectacion 31 57.4%
Total 54 100.0%

Fuente: Instrumento aplicado

La Tabla 9 muestra la distribucién de respuestas en los items relacionados con la
dimensién de competencia del cuidador. Un 42.6 % esta totalmente de acuerdo en
que siente culpa por no hacer lo suficiente por su familiar, mientras que un 9.3 %
esta totalmente en desacuerdo. En cuanto a la percepcion de que deberia hacer
mas cosas por su familiar, el 27.8 % esta totalmente de acuerdo y el 5.6 %
totalmente en desacuerdo. Respecto a la creencia de que podria brindar un mejor
cuidado, el 9.3 % esta totalmente de acuerdo, mientras que el 29.6 % esta

totalmente en desacuerdo.
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Tabla 9. Descripcion de los items de la dimension de competencia

Totalmente de acuerdo
Algo de acuerdo

Ni de acuerdo ni en
desacuerdo

Algo en desacuerdo

Totalmente en
desacuerdo

Haga lo que haga, de alguna manera, me siento culpable por 23 12

5 . i 12 5
no hacer lo suficiente por mi familiar.
¢ Deberia hacer mas cosas por su familiar? 15 20 13 4 3
¢, Podria cuidar mejor a su familiar? 5 21 8 5 16

Fuente: Instrumento aplicado

7.6. Descripcion de la carga subjetiva

La Tabla 9 muestra la distribucién de respuestas en los items relacionados con la

dimensién de competencia del cuidador. Un 42.6 % esta totalmente de acuerdo en

que siente culpa por no hacer lo suficiente por su familiar, mientras que un 9.3 %

esta totalmente en desacuerdo. En cuanto a la percepcion de que deberia hacer

mas cosas por su familiar, el 27.8 % esta totalmente de acuerdo y el 5.6 %

totalmente en desacuerdo. Respecto a la creencia de que podria brindar un mejor

cuidado, el 9.3 % esta totalmente de acuerdo, mientras que el 29.6 % esta

totalmente en desacuerdo.

Gréafica 5. Carga subjetiva
Sin
afectacion
81%

Con
afectacion
19%
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Tabla 10.Evaluacién global de la dimension de carga subjetiva

Frecuencia Porcentaje

Con afectacion 10 18.5%
Sin afectacion 44 81.5%
Total 54 100.0%

Fuente: Instrumento aplicado

La Tabla 11 muestra la distribucion de respuestas en los items relacionados con la
dimensién de carga subjetiva del cuidador. Un 59.3 % esta totalmente de acuerdo
en que su salud se ha resentido por el cuidado, mientras que un 14.8 % esta
totalmente en desacuerdo. El 55.6 % menciona que no tiene suficiente tiempo para
si mismo, mientras que un 13.0 % no percibe esta afectacion. La afectacion en la
vida social es sefialada totalmente de acuerdo por el 63.0 %, mientras que el 3.7 %
esta totalmente en desacuerdo. El 51.9 % esta totalmente de acuerdo en sentirse
muy cansado, mientras que el 1.9 % lo niega completamente. La percepcion de no
poder cuidar por mas tiempo se presenta en un 31.5 % totalmente de acuerdo y un
5.6 % totalmente en desacuerdo. La sensacion de aislamiento es mencionada
totalmente de acuerdo por el 66.7 %, mientras que el 3.7 % lo niega. La pérdida de
control sobre la vida es sefialada por el 72.2 %, mientras que un 3.7 % esta en
desacuerdo. La falta de intimidad debido al cuidado se percibe totalmente de
acuerdo por el 53.7 %, mientras que el 1.9 % lo niega. La incomodidad al recibir
visitas es mencionada por el 48.1 %, mientras que el 0 % lo reporta en total
desacuerdo. La afectacion del uso del espacio en casa se sefala en un 48.1 %
como totalmente de acuerdo, mientras que el 1.9 % esté totalmente en desacuerdo.
En cuanto al tiempo para otras actividades, el 29.6 % menciona que lo tiene,
mientras que el 29.6 % esta en total desacuerdo. La sensacion de estar atado al
cuidado es mencionada por el 77.8 %, mientras que el 9.3 % lo niega. La percepcion
de que el familiar exige demasiado se presenta en un 53.7 %, mientras que un 3.7
% esta en total desacuerdo. La falta de satisfaccion del familiar con los cuidados

brindados es mencionada totalmente de acuerdo por el 63.0 %, mientras que el 3.7
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% lo niega. Por ultimo, la duda sobre qué hacer con el familiar es sefialada por el

44.4 % en total acuerdo, mientras que el 3.7 % esta en total desacuerdo.

Tabla 11.Descripcion de los items de la dimension de carga subjetiva

Totalmente de acuerdo

Algo de acuerdo

Ni de acuerdo ni en
desacuerdo

Algo en desacuerdo

Totalmente en
desacuerdo

¢, Su salud se ha resentido por cuidar de su familiar?

¢ Debido al tiempo que pasa con su familiar, no tiene suficiente
tiempo para si mismo/a?

¢,Su vida social se ha visto perjudicada por cuidar de su
familiar?

¢ Esta muy cansado/a por cuidar de su familiar?

¢ No sera capaz de cuidar de su familiar durante mucho mas
tiempo?

¢ Esté aislado/a y solo/a por cuidar de su familiar?

¢, Ha perdido el control de su vida por cuidar de su familiar?

¢, Cuidar de su familiar no le permite disfrutar de la intimidad
gue le gustaria tener?

¢Le incomoda cuando vienen amigos de visita a su casa
debido a la presencia de su familiar?

¢,Cuidar de su familiar ha afectado al uso del espacio de su
casa?

Tengo tiempo para atender a la mayoria de las cosas que
tengo que hacer a pesar del tiempo que me lleva cuidar de mi
familiar

Cuidar de mi familiar hace que me sienta atado.

¢, Su familiar le exige demasiado?

¢ Nada de lo que haga por su familiar parece agradarle?
¢,Duda sobre qué hacer con su familiar?
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Fuente: Instrumento aplicado
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7.7. Descripcion de la satisfaccion

La Grafica 6 y la Tabla 12 presentan la evaluacion global de la dimension de
satisfaccion, donde el 92.6 % de los cuidadores no reporta afectacion en este

aspecto, mientras que el 7.4 % si percibe impacto en su nivel de satisfaccion.

Grafica 6. Satisfaccion
Sin
afectacion
93%

Con
afectacion
7%

Tabla 12.Evaluacién global de la dimension de satisfaccion

Frecuencia Porcentaje

Con afectacion 4 7.4%
Sin afectacion 50 92.6%
Total 54 100.0%

Fuente: Instrumento aplicado

La Tabla 13 muestra la distribucién de respuestas en los items relacionados con la
dimension de satisfaccion del cuidador. Un 57.4 % esté totalmente en desacuerdo
en que realmente disfruta estar con su familiar, mientras que un 7.4 % esta
totalmente de acuerdo. La percepcion de que ser responsable del familiar refuerza
la autoestima es rechazada totalmente por el 44.4 %, mientras que un 7.4 % esta
completamente de acuerdo. La satisfaccion al recibir pequefios gestos de aprecio
del familiar es sefialada como inexistente por el 46.3 %, mientras que el 7.4 % esta
totalmente de acuerdo. El 63.0 % esta totalmente en desacuerdo en que el familiar
realmente aprecia lo que hace por él o ella, mientras que un 3.7 % lo afirma. La
sensacion de que su vida tiene mas sentido desde que cuida al familiar es
rechazada totalmente por el 63.0 %, mientras que el 3.7 % lo apoya completamente.
La percepcion de que cuidar al familiar proporciona satisfaccion es negada

totalmente por el 53.7 %, mientras que el 7.4 % esta totalmente de acuerdo.
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Finalmente, el 59.3 % menciona estar completamente en desacuerdo en que ayudar

a su familiar lo hace sentir mas cercano, mientras que el 5.6 % lo afirma totalmente.

Tabla 13.Descripcién de los items de la dimension de satisfaccion

s & 3
L T o 8 §
se 2 st 8 3
2% s 358 2%
Z <
¢, Realmente disfruta estando con su familiar? 4 1 4 15 31
¢, Qué ser el responsable de tu familiar refuerzatu autoestima? 4 0 3 24 24
¢Le aqrada gue su familiar le muestre satisfaccion con algun 4 0 6 25 20
pequeno detalle?
¢, Su familiar realmente aprecia lo que hace por (el/ella)? 2 1 2 16 34
¢, Su vida tiene mas sentido desde que cuida de su familiar? 10 3 9 18 15
Cuidar de mi familiar me proporciona una cierta satisfaccion. 4 0 1 21 29
¢Ayudar a su familiar hace que se sienta mas cercanal/o a 3 0 4 16 32

geI/eIIaz?

Fuente: Instrumento aplicado
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7.8. Evaluacion global de la sobrecarga del cuidador

La Grafica 7 y la Tabla 14 muestran la evaluacién global de la sobrecarga en los

cuidadores, donde el 83.3 % no presenta sobrecarga, el 5.6 % reporta una

sobrecarga leve y el 11.1 % experimenta una sobrecarga intensa.

Gréafica 7. Evaluacion global de la sobrecarga

No hay
sobrecarga
83%

Sobrecarga
leve
6%

Sobre carga intensa
11%

Tabla 14.Evaluacion global de la sobrecarga

Frecuencia Porcentaje

No hay sobrecarga 45 83.3%

Sobrecarga leve 3 5.6%

Sobre carga intensa 6 11.1%
Total 54 100.0%

Fuente: Instrumento aplicado
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8. DISCUSION
Los resultados de este estudio reflejan el perfil de los cuidadores primarios de

pacientes con evento vascular cerebral en la Unidad de Medicina Familiar No. 11
del IMSS en Aguascalientes, evidenciando que la mayoria son mujeres de entre 46
y 60 afios, con un nivel educativo de secundaria, una relacion filial con el paciente
y una situacion laboral activa. Esta caracterizacion es consistente con lo reportado
en estudios previos, como el de Sacre Gonzalez (2017), donde se identificé un
predominio de cuidadoras mujeres de mediana edad con lazos de parentesco
directos con el paciente, lo que sugiere que el cuidado sigue recayendo en mayor
medida sobre las mujeres dentro de las familias (3). La influencia del nivel educativo
también ha sido documentada en investigaciones como la de Kavga et al. (2021),
quienes encontraron que los cuidadores con mayor nivel de escolaridad tienden a
percibir menos carga, lo que podria explicarse por una mayor capacidad de acceso

a informacion y recursos que faciliten su rol (2).

En cuanto a la percepcion de sobrecarga, este estudio encontrd que el 83.3 % de
los cuidadores no percibe una sobrecarga significativa, mientras que un 11.1 %
reporta sobrecarga intensa. Este hallazgo contrasta con estudios como el de Kavga
et al. (2021), en el cual se encontré6 que la carga del cuidador se incrementa
significativamente con el tiempo de cuidado y el grado de dependencia del paciente.
En este sentido, la menor proporcidn de sobrecarga intensa observada en este
estudio podria explicarse por la presencia de redes de apoyo familiares o
institucionales que disminuyen la percepcion de carga. Sin embargo, al tratarse de
un estudio descriptivo, no se evaluaron estos factores de manera especifica, lo que
sugiere la necesidad de investigaciones adicionales para explorar la influencia de

estos elementos en la experiencia del cuidador (2).

Uno de los hallazgos mas relevantes de este estudio es la afectacion en la
percepcion de autoeficacia, ya que el 70.4 % de los cuidadores expreso6 sentir que
podria brindar un mejor cuidado o que deberia hacer mas por su familiar. Este
resultado es similar a lo reportado por Parappilly et al. (2020), quienes encontraron

que los cuidadores experimentan una introspeccion tras el evento cerebrovascular
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del paciente, lo que genera una sensacion de responsabilidad aumentada que los
motiva a mejorar sus habitos, pero también puede generar sentimientos de
insuficiencia y estrés (1). La falta de capacitacion especifica y la ausencia de
orientacion profesional en la rehabilitacion del paciente pueden contribuir a esta
percepcion, lo que refuerza la importancia de intervenciones centradas en mejorar

la preparacién del cuidador a través de educacién y seguimiento continuo.

En relacion con las relaciones interpersonales, el 79.6 % de los cuidadores no
reportd afectaciones significativas, aunque un 20.4 % si experimentd impacto en
este aspecto, principalmente en la forma de tensién o incomodidad social. Este
hallazgo coincide con lo reportado en la adaptacion transcultural de la escala RCAS
por Cueli Arce et al. (2018), quienes encontraron que la percepcion del cuidado esta
conformada tanto por aspectos positivos como negativos, en los cuales el
aislamiento y la falta de reconocimiento del esfuerzo del cuidador pueden generar
deterioro en sus relaciones sociales (4). En este sentido, estrategias que fomenten
el apoyo emocional y la integracién de los cuidadores en redes de apoyo podrian
ayudar a mitigar este impacto. En términos de satisfaccion, este estudio encontré
qgue el 92.6 % de los cuidadores no percibe una afectacién en este aspecto, lo que
indica que, a pesar de los desafios, la mayoria encuentra cierto grado de bienestar
en su labor. Sin embargo, un 7.4 % reporto insatisfaccion, asociada a la percepcion
de que su esfuerzo no es valorado por el paciente o su entorno. Este hallazgo es
consistente con el estudio de Kavga et al. (2021), donde se reporté que los
cuidadores con menor apoyo social perciben mayores niveles de carga emocional

y menor satisfaccion con su rol (2).

La utilidad de los hallazgos de este estudio radica en su contribuciéon a la
comprension de la experiencia de los cuidadores primarios de pacientes con evento
vascular cerebral, lo que permite identificar areas de intervencion para mejorar su
calidad de vida. La identificacion de la percepcién de autoeficacia como un area de
alta afectacién sugiere la necesidad de programas de educacion y capacitacion
dirigidos a los cuidadores para fortalecer sus habilidades y su confianza en el

cuidado. Asimismo, el hallazgo de que un porcentaje significativo de cuidadores
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experimenta algun grado de carga subjetiva, aislamiento o insatisfaccién refuerza la
importancia de desarrollar estrategias de apoyo psicolégico y social que promuevan

su bienestar emocional y reduzcan los efectos negativos de su labor.

8.1. LIMITACIONES Y RECOMENDACIONES

Entre las principales limitaciones de este estudio se encuentra su disefio
observacional descriptivo, el cual impide establecer relaciones causales entre las
variables estudiadas. Ademas, el uso de un muestreo no probabilistico limita la
representatividad de los resultados, restringiendo su aplicacién a otras poblaciones
de cuidadores fuera de la UMF-11 del IMSS en Aguascalientes. Asimismo, la
informacion obtenida se basa en cuestionarios autoadministrados, lo que puede

generar sesgos de deseabilidad social y afectar la precision de los datos.

Para futuros estudios, se recomienda realizar investigaciones longitudinales que
permitan evaluar la evolucion de la sobrecarga del cuidador a lo largo del tiempo y
su relacion con la progresion del estado de salud del paciente. También seria
valioso incluir una muestra mas amplia y diversa que permita analizar la influencia
de factores sociodemograficos y contextuales en la experiencia del cuidador.
Asimismo, se sugiere complementar el uso de cuestionarios con entrevistas
cualitativas para obtener una comprension mas profunda de la percepciéon del
cuidador y desarrollar estrategias de intervencion mas efectivas. Finalmente, la
implementacion de programas de apoyo, educacion y seguimiento psicolégico para
los cuidadores primarios podria contribuir significativamente a mejorar su calidad de

vida y optimizar el cuidado de los pacientes con evento vascular cerebral.
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9. CONCLUSIONES
Los resultados obtenidos reflejan el perfil de los cuidadores primarios de pacientes

con evento vascular cerebral, evidenciando que la mayoria se encuentra en el rango
de edad de 46 a 60 afios, con predominio del género femenino y un nivel educativo
mayormente de secundaria. La relacion méas frecuente entre el cuidador y el
paciente es la filial, seguida por la de hermanos y esposos, con un estado civil
predominantemente casado. La mayoria de los cuidadores trabaja, principalmente
en actividades de comercio y servicios, mientras que un porcentaje menor
desempefa labores burocraticas o empresariales. En términos familiares, mas de
la mitad tiene entre dos y cuatro hijos, lo que podria influir en la distribucion de su
tiempo y responsabilidades. En cuanto al impacto en el cuidador, los hallazgos
muestran que el 75.9 % de los participantes no presenta afectacién en su rol,
aunque un 24.1 % si percibe impacto, reflejado en sentimientos de estrés,
preocupacion por el futuro del paciente y dificultades en la conciliacion con otras
responsabilidades. Si bien la mayoria no reporta alteraciones en su salud ni en su
vida social, un porcentaje menor experimenta restricciones en su privacidad y carga
economica adicional. De igual forma, la percepcion de pérdida de control sobre la

vida y el deseo de delegar el cuidado a otra persona aparecen con baja frecuencia.

En el ambito de las relaciones interpersonales, el 79.6 % de los cuidadores no
reporta afectaciones significativas, aunque un 20.4 % si experimenta impacto en
este aspecto. La mayoria no percibe que su familiar solicite mas ayuda de la
necesaria ni se siente avergonzada por su comportamiento, aunque en menor
medida se presentan sentimientos de tension o incomodidad en interacciones
sociales. La percepcion de dependencia del paciente varia entre los participantes,
y solo un pequefio grupo refiere que su familiar espera ser cuidado Unicamente por
él o ella. La autoeficacia es un aspecto en el que los cuidadores muestran mayor
afectacion, ya que el 70.4 % percibe que su desempefio podria mejorar o que
deberia hacer mas por su familiar, mientras que el 29.6 % no reporta dificultades en

este sentido. Aun asi, la mayoria de los cuidadores no considera de manera
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recurrente que su labor es insuficiente o que carece de habilidades para el cuidado,

aungque un pequefo grupo expresa inseguridad sobre su desempefio.

En términos de competencia, el 57.4 % de los cuidadores no percibe afectacion,
mientras que el 42.6 % si reporta dificultades en esta dimension. La culpabilidad es
un factor recurrente, con un porcentaje importante de cuidadores sintiendo que
podrian hacer mas por su familiar o mejorar su desempefio. No obstante, un grupo
menor se muestra en desacuerdo con estas afirmaciones, indicando que confian en
su capacidad para cuidar. El analisis de la carga subjetiva revela que el 81.5 % de
los cuidadores no reporta una afectacion significativa en esta dimension, aunque el
18.5 % si experimenta algun grado de sobrecarga. La mayoria menciona que su
salud, tiempo personal y vida social han sido impactados, con altos niveles de
aislamiento y percepcion de pérdida de control sobre la vida. También se presentan
dificultades para disfrutar de la intimidad y el espacio en el hogar, asi como una
sensacion de estar atados al cuidado. Un porcentaje menor indica que nada de lo
que haga parece satisfacer a su familiar o que tiene dudas sobre como actuar en

determinadas situaciones.

En términos de satisfaccion, los resultados muestran que el 92.6 % de los
cuidadores no percibe afectaciones, mientras que el 7.4 % si experimenta algun
impacto en esta dimensién. La mayoria de los cuidadores no reporta disfrutar
plenamente de su tiempo con el paciente ni sentir que la responsabilidad fortalece
su autoestima, aunque algunos mencionan recibir satisfaccion cuando el familiar
muestra gratitud o aprecio. Sin embargo, una parte significativa de los participantes
no considera que su vida tenga mas sentido a partir del cuidado, ni que esta labor
los haga sentir mas cercanos al paciente. Finalmente, la evaluacién global de la
sobrecarga revela que el 83.3 % de los cuidadores no presenta indicios de
sobrecarga, mientras que un 5.6 % reporta una sobrecarga leve y un 11.1 %
experimenta una sobrecarga intensa. Estos resultados sugieren que, si bien la
mayoria de los cuidadores no percibe una afectacion significativa en su calidad de
vida, una proporcion considerable si enfrenta desafios relacionados con el estrés,

la autoeficacia y la carga emocional del cuidado.
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10. GLOSARIO
e Accidente Cerebrovascular (ACV) / Evento Vascular Cerebral (EVC):

Condicién médica caracterizada por la interrupcion del flujo sanguineo al cerebro,

lo que puede causar dafio neuroldgico y discapacidad en distintos grados.

e Autoeficacia: Creencia de una persona sobre su capacidad para realizar
acciones especificas con éxito, en este caso, la percepcion del cuidador sobre su

competencia para atender al paciente.

e Cargadel cuidador: Nivel de estrés fisico, emocional y social experimentado por

una persona que brinda cuidado continuo a un paciente dependiente.

e Carga subjetiva: Percepcion personal del cuidador sobre el impacto emocional

y psicolégico que conlleva la responsabilidad del cuidado.

e Competencia del cuidador: Capacidad percibida del cuidador para afrontar las
exigencias del cuidado de su familiar, incluyendo la toma de decisiones y la

aplicacion de habilidades de atencion.

e Cuidador informal: Persona, generalmente un familiar, que asume la
responsabilidad de cuidar a un paciente dependiente sin recibir remuneraciéon

econdmica y sin contar con formacion profesional en salud.

e Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit: Instrumento de evaluacién
disefiado para medir la percepcién de sobrecarga en los cuidadores de personas

dependientes.

e Escala Revisada de Evaluacion de la Percepcion del Cuidador (RCAS):
Herramienta que mide la carga subjetiva, la satisfaccion y la competencia del

cuidador en relacion con su labor.

e Impacto del cuidado: Grado en el que la labor del cuidador afecta su calidad de

vida, sus relaciones personales y su bienestar emocional.
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e Muestreo no probabilistico: Método de seleccion de participantes en un estudio
donde no todos los individuos tienen la misma probabilidad de ser elegidos, lo que
limita la representatividad de la muestra.

e Percepcidn del cuidador: Interpretacion subjetiva que tiene el cuidador sobre su
experiencia en la atencion del paciente, incluyendo aspectos emocionales, fisicos y

sociales.

e Prevencion secundaria: Estrategias y tratamientos dirigidos a evitar la
progresion o recurrencia de una enfermedad después de un evento inicial, en este

caso, un accidente cerebrovascular.

¢ Red de apoyo: Conjunto de familiares, amigos o instituciones que proporcionan

asistencia emocional, fisica o econémica al cuidador y al paciente.

e Rehabilitacién post-EVC: Conjunto de intervenciones terapéuticas destinadas a
mejorar la funcionalidad y calidad de vida de los pacientes que han sufrido un evento

vascular cerebral.

e Satisfaccion del cuidado: Sentimiento de gratificacibn o bienestar

experimentado por el cuidador en relacion con su labor de asistencia al paciente.

e Unidad de Medicina Familiar (UMF): Establecimiento del IMSS dedicado a la
atencion primaria en salud, donde se realizan consultas médicas generales y de

especialidad basica.

e Vulnerabilidad del cuidador: Condicion en la que el cuidador experimenta un
alto riesgo de deterioro fisico, emocional o econémico debido a las exigencias de

su labor.
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12. ANEXOS

ANEXO A. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
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ANEXO B. OPERACIONALIZACION

CONCEPTO

DEFINICION

DIMENSIONES

INDICADOR

1.Perfil Conjunio de rasgos | Caracterisficas Edad Wiomere  de | 1. iCuantoes afies | Cuantitativa discreta
socio- particulares vy del | demograficas. afnos tiene? ariable
demograifioo contexte familiar y Tiempo de existencia | cumplidos 1.15-30 Intervinients
Econamico que Es el estudio | desde el nacimiento 2. 3145
caracteriza al grupo | interdisciplinaric de las | medido en afios. 3. 45-80
social al  que | poblaciones humanas. 4. 66 y mas
pertensce cada
individua.
Genero fenotipo Cualitativa nominal
Hace referencia a las dicotdmica Variable
expectativas de indole Independients
cultural respecto de los 1. masculing
roles y comporiamientos 2. femenino
de hombres y mujeres.
Caracteristicas sociales. Nivel educafivo Afios 1. jHasta qué | Cualitativa nominal
cumplidos de | grado educativo
Estudioc de las relaciones | Grados que elindividuoha | educacion curso? 1. Analfabeta Variable
definidas entre los | aprobado &n un | formal 2. Primaria incompleta Independients
individuos que lo compenen. | establecimiento 3. Primaria completa
educativo reconocido 4. Bachillerato/eguivalente
legalmente. 5. profesionales
Parentesco Grados. 1. ;Qué tipo de | Cualitativa nominal
parentesco  fiene | 1. primer grado ariable
Relacion que existe entre con su familia? 1.1  padre-madre Intervinients
las personas unidas por 1.2 esposo-esposa
un vinculo de sangre. 1.3 hermanc-hermana
1.4 hijo-hija
2 segundo grado
21 ofros
Estado civil 1. ;Cual es su | Cualitativa nominal
estado civil?
Situacion de las personas 1 Soltero Variable
fisicas determinada por 3 Casado Independiente
sus relaciones de familia, 3. Union libre
4. Viudo
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provenientes del 5 Separado/divorciade
maftrimonic o parenfesco.
Caracteristicas economicas Trabaja Ral zocial | 1. ijUsted frabaja? Cualitativa nominal
establecido dicotomica Variable
Estudia el comportamiento Interviniente
humano en relacion con sus 1. Si
necesidades 2 no
Actividad laboral Tipo de | 1. iCual es su | Cualitativa nominal
ocupacion actividad laboral? 1. Servicios Variable
Es el ejercicio de | segdn 2. Comercio Interviniente
funciones en un contexto | sectores 3 Burocracia
de frabajo determinado. 4. Empresarial
5 Agricultura y ganaderia
6. Oiros
CONCEPTO DEFINICI DIMENSIONES CONCEPTO DE INTERPRETACION

ON DIMENSION

Es un | Tres factores: Hace referencia a | 2. Insuficiente tiempo propio 1= nunca
ESCALA SOERE- instrumento cuestiones relacionadas | 3. Agobic por compatibilizar 2= rara vez Las punfuaciones
CARGA DEL CUIDA- | de 1) Impacto del cuidado. | con los efectos que la | responsabilidades 3= algunas weces 4= | obtenidas en cadaitem
DOR DE ZARIT autoinforme prestacion de cuidados a | 10. Deterioro de la salud bastantes e suman, Yy la
que evalia Reactivos 2,3,10,11 y 12 un familiar tieme para el | 11. Falta de intimidad VECES puntuacion final
la carga de cuidador 12. Vida social afectada 5= siempre. representa el grado de
los negativamente sobrecarga del
cuidadores cuidador.
primarios  a
partir de Paor tanto, la puntuacion
identificar global oscila entre 0 y
los 88 puntos.
sentimientos
habituales
que <45 no hay
experimenta sobrecarga
n quienes
cuidan a ofra 47-55 hay
persona. azobrecarga leves




2) Relacion

interpersonal.

Reactivos
56,9 13y 19

5, 6,9 13y 19

Se refiere a las emociones
o senfimientos que
aparecen en la relacion
que el cuidador mantiene
con la persona a la que
cuida: agobio, vergiienza,
enfado,

incomodidad e indecision

tension,

hacia su familiar y su

cuidadae.

3. S5e siente enfadado cerca de la
persona a la que cuida

6. Vida familiar afectada
negativamente

9. Se sienie tenso cerca de la persona
a la que cuida

13.Distanciamiento de las amistades
19. Se siente indeciso sobre la

persona a la que cuida

1= nunca

2=rara vez

3= algunas
VECES

4= bastantes
VECES

S=siempre_

3) Expectativas de

autoeficacia.

Reactivos 20 y 21

Reflejan las creencias del
cuidadar sobre sU
capacidad para cuidar a

su familiar.

20. Deberia hacer mas por la persona
a la que cuida
21. Podria cuidar mejor a la persona

a la que cuida

1=nunca, 2=rara
vez, 3J=algunas wveces,
4=pastantes veces y

S=ziempre._

=56 implica una
«sobrecarga

intensas.

ESCALA REVISADA
DE VALORACION
DEL CUIDADO
(RCAS)

Es una
herramiznta
de
evaluacion
de las
percepcione
s

posifivas v
negativas de
los
cuidadores
familiares
con la
finalidad de
determinar
los factores
asociados a
las
percepcione
5

posifivas v

negativas

1) Carga subjetiva
Reactivos
1B, 1C, 2B, 2C, 2D, 2J, 2K,

2M, 2N, 20, 2P, 2Q, 2R, 25,
2T.

S5€ refiere a las
percepciones  subjetivas
del cuidador familiar sobre
la preocupacion, la
ansiedad, la frustracion, la
tristeza y Ia fatiga.

1B) Tengo fiempo para atender a la
mayoria de las cosas que tengo que
hacer a pesar del iempo que me lleva
cuidar de mi familiar.

1C) Cuidar de mi familiar hace que
me sienta atado.

5= Muy de acuerdo

4= Algo de acuerdo

3= Ni de acuerdo

ni en desacuerdo

2= Algo en desacuerdo
1= Muy

en desacuerdo

Puntuacion de cada
dimension suma de los

items:

A mayor puntuacion en
Carga  subjetiva v
Competencia mayor

problema.

A mayor puntuacion en
Safisfaccion menor

problema.

Carga Subjetiva (rango
15-T5 punios): (1B, 1C,
2B, 2C, 2D, 2J, 2K, 2M,
2N, 20, 2P, 2Q, 2R, 25,
2T).
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del cuidador

familiar.

Reactivos

2B, 2C, 20, 24, 2K, 2M, 2N,
20, 2P, 2, 2R, 28, 2T

2B) i Su familiar le exige demasiado?
2C) ;Nada de lo que usted haga por
su familiar parece agradarle?

2D) ;Tiene dudas sobre qué hacer
con su familiar?

2J) iSu salud se ha resentido por
cuidar de su

familiar

2K) iDebido al tiempo que pasa con
su familiar, no tiene suficiente tiempo
para si mismo/a?

2M) iSu wvida sccial s ha visto
perjudicada por cuidar de su familiar?
2M) ;Esta muy cansado/a por cuidar
de su familiar?

20) ;Mo sera capaz de cuidar de su
familiar durante mucho mas tiempo?
2B, 2C, 2D, 2J,

2P);Esta aislado/a vy solofa por
cuidar de su familiar?

2Q) ;iHa perdido el control de su vida
por cuidar de su familiar?

2R) iCuidar de su familiar no le
permite disfrutar de la intimidad que le
gustaria tener?

25) ile incomoda cuando vienen
amigos de visita a su casa debido ala
presencia de su familiar?

2T) i Cuidar de su familiar ha afectado

al uso del espacio de su casa?

5=Casi siempre
4Con bastante
frecuencia

=4 veces

2=Rara vez 1=Nunca

5=Casi siempre
4Con bastante
frecuencia

=4 veces

2=Rara vez 1=Nunca

3. Satisfaccion

Reactivos

Es una situacion estable
que  produce  placer,
afirmacién o alegria en la

persona gue cuida.

1D) ;iCuidar de mi familia me

proporciona una cierta satisfaccion?

5= Muy de acuerdo
4= Algo de acuerdo
3= Mi de acuerdo

ni en desacuerdo

Safisfaccion (rango 7-
35 puntos). (1D, 24,
2G, 2H, 21, 2L, 21).

Competencia (rango 3-
15 puntos): (1A, 2E,
2F).
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ANEXO C. CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES DE INVESTIGACION

Actividades 2022 2023

Planeacion del
estudio

Investigacion

Bibliografica

Elaboracion del

producto

Revision del

producto

Subir protocolo
de investigacion a
plataforma
SIRELCIS

Recoleccion  de

informacion

Procedimiento y
andlisis de la

informacion

Redaccion de

sintesis ejecutiva

Redaccion del

articulo cientifico

Presentacion de

resultados

Definicién de los

resultados
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ANEXO D. CARTA DE NO INCONVENIENTE
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ANEXO E. MANUAL OPERACIONAL

ESCALA REVISADA DE EVALUACION DE LA PERCEPCION DE
CUIDADORES (RCAS)

Instrucciones: Este cuestionario tiene oraciones acerca de su estilo de vida o habitos
personales. Por favor, responda a cada oraciéon lo mas exacto posible y trate de no pasar
por alto ninguna oracion.
Seccion 1. Exprese algunos sentimientos que tal vez experimente al cuidar de su
familiar.
Se le indico al entrevistado las opciones que tenia para contestar, para esto se les
present6 hojas con la escala de Likert, con las siguientes opciones:
5= totalmente de acuerdo, 4 = algo de acuerdo, 3 = ni de acuerdo ni en desacuerdo, 2 =
algo en desacuerdo o 1 = muy en desacuerdo.
Las respuestas del entrevistado fueron marcadas con una X, cada pregunta se codifico
de acuerdo con la asignacion del investigador del proyecto, de la siguiente manera:

1. Muy en desacuerdo.
Algo en desacuerdo
Ni de acuerdo ni en desacuerdo

Algo de acuerdo

o &~ W N

Totalmente de acuerdo

Seccion 2. Exprese algunos sentimientos que pueda tener al cuidar de su familiar.

Se le indico al entrevistado las opciones que tenia para contestar, para esto se les
presentd hojas con la escala de Likert, con las siguientes opciones:

1= nunca, 2= rara vez, 3= a veces, 4= con bastante frecuencia o 5= casi siempre.

Las respuestas del entrevistado fueron marcadas con una X, cada pregunta se codifico

de acuerdo con la asignacion del investigador del proyecto, de la siguiente manera:

1. Nunca
2. Raravez
3. Aveces
4. Con bastante frecuencia
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5. Casi siempre.

Se califica como:

1. Carga Subjetiva (rango 15-75 puntos): (1B, 1C, 2B, 2C, 2D, 2J, 2K, 2M, 2N, 20,
2P, 2Q, 2R, 2S, 2T).

2. Satisfaccion (rango 7-35 puntos): (1D, 2A, 2G, 2H, 2I, 2L, 2N).

3. Competencia (rango 3-15 puntos): (1A, 2E, 2F).

A) CARGA SUBJETIVA
Para la evaluacién de la dimensién de carga subjetiva, al cuidador primario del paciente
con evento vascular cerebral de la UMF-11, IMSS delegacion Aguascalientes, se le
realizaron las siguientes preguntas, las cuales en esta dimension abarca los siguientes
15 items:1B, 1C, 2B, 2C, 2D, 2J, 2K, 2M, 2N, 20, 2P, 2Q, 2R, 2S, 2T, con un rango de
puntaje minimo de 15 y un maximo de 75.

Explicacion

1 B) Tengo tiempo para atender a la mayoria de las cosas que tengo que hacer a
pesar del tiempo que me lleva cuidar de mi familiar.

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador se siente con tiempo suficiente
para realizar la mayoria de sus necesidades ademas de cuidar a su familiar.

Codificacion: La codificacion se hara dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y seré:

1. Muy en desacuerdo.

2. Algo en desacuerdo

3. Ni de acuerdo ni en desacuerdo
4. Algo de acuerdo

5. Totalmente de acuerdo

1 C) Cuidar de mi familiar hace que me sienta atado.

Explicacion
Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario al cuidar a su familiar lo

hace sentir que no puede realizar alguna otra actividad.
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Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y seré:

1. Muy en desacuerdo.

2. Algo en desacuerdo

3. Ni de acuerdo ni en desacuerdo
4. Algo de acuerdo

5. Totalmente de acuerdo

2 B) ¢Su familiar le exige demasiado?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que el familiar que
cuidad le pide muchas cosas.

Codificacion: La codificaciébn se harda dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y sera:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4, Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.

2 C) ¢Nada de lo que haga por su familiar parece agradarle?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador a pesar de brindar todos sus
cuidados al familiar, el cuidador no se siente que lo que hace sea suficiente para el
familiar.

Codificacion: La codificacion se hara dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y sera:

1. Nunca
2. Rara vez
3. A veces
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4. Con bastante frecuencia

5. Casi siempre

2 D) ¢Duda sobre qué hacer con su familiar?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario no esta seguro de que
debe hacer al brindar atencién y cuidados a su familiar.

Codificacion: La codificaciébn se harda dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl serd identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y sera:

1. Nunca.

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia

5. Casi siempre

2 J) ¢Su salud se ha resentido por cuidar de su familiar?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que por realizar
cuidados de su familiar su salud se ha visti afectada.

Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y sera:

1. Nunca.

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
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5. Casi siempre

Explicacion

2 K) ¢ Debido al tiempo que pasa con su familiar, no tiene suficiente tiempo para si
mismo/a?

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que el tiempo que
esta con su familiar no le permite realizar actividades propias o tener tiempo para realizar
cosas personales.

Codificacion: La codificaciébn se hara dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y sera:

1. Nunca.

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia

5. Casi siempre

2 M) ¢ Su vida social se ha visto perjudicada por cuidar de su familiar?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que al cuidar a su
familiar le ha afectado en las actividades sociales que antes o normalmente realizaba,
como reuniones, visitas.

Codificacion: La codificaciébn se hara dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y seré:

1. Nunca.

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia

5. Casi siempre

80



Explicacion

2 N) ¢ Esta muy cansado/a por cuidar de su familiar?

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario se siente muy cansado o
agotado al realizar los cuidados de su familiar.

Codificacion: La codificaciébn se hara dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y sera:

1. Nunca.

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia

5. Casi siempre

Explicacion

2 O) ¢No sera capaz de cuidar de su familiar durante mucho mas tiempo?

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario se siente con poca
capacidad de seguir atendiendo a su familiar por un tiempo mas prolongado.
Codificacion: La codificaciébn se hard dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y sera:

1. Nunca.

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia

5. Casi siempre

2 P) ¢ Esté aislado/a y solo/a por cuidar de su familiar?

Explicacion
Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario se siente que al cuidar de

su familiar esta abandonado o sin otro apoyo ni acompafamiento.
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Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y seré:

1. Nunca.

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia

5. Casi siempre

2 Q) ¢ Ha perdido el control de su vida por cuidar de su familiar?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario se siente que al cuidar de
su familiar no tiene control de las cosas que hace en su vida.

Codificacion: La codificacion se hara dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y seré:

1. Nunca.

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia

5. Casi siempre

2 R) ¢ Cuidar de su familiar no le permite disfrutar de la intimidad que le gustaria

tener?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que al cuidar de su
familiar no logra tener suficiente privacidad como quisiera estar.

Codificacion: La codificaciébn se hard dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y sera:

1. Nunca.
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2. Raravez
3. A veces
4. Con bastante frecuencia

5. Casi siempre

2 S) ¢Le incomoda cuando vienen amigos de visita a su casa debido a la presencia
de su familiar?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que al cuidar de su
familiar lo hace sentir incomodo cuando llegan visitas a su domicilio.

Codificacion: La codificaciébn se hard dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y sera:

1. Nunca.

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia

5. Casi siempre

2 T) ¢Cuidar de su familiar ha afectado al uso del espacio de su casa?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que al cuidar de su
familiar no puede usar todo el espacio de su casa como anteriormente lo hacia.
Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y sera:

1. Nunca.

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
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5. Casi siempre

B) SATISFACCION:
Para evaluar al cuidador primario del paciente con evento vascular cerebral de la UMF-
11, IMSS delegacion Aguascalientes, en la dimensién de satisfaccion, se realizan 7
preguntas con los siguientes items:1D, 2A, 2G, 2H, 2, 2L, 2N, con un rango de puntaje

minimo de 7 y un maximo de 35.

1 D) Cuidar de mi familiar me proporciona una cierta satisfaccion.

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador se siente satisfecho o contento de
poder cuidar de su familiar.

Codificacion: La codificacion se hard dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y sera:

1. Muy en desacuerdo.

2. Algo en desacuerdo

3. Ni de acuerdo ni en desacuerdo
4, Algo de acuerdo

5. Totalmente de acuerdo

2 A) ¢Ayudar a su familiar hace que se sienta mas cercana/o a (el/ella)?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador siente que al cuidar a su familiar lo
hace sentir estar mas unido o con mas facilidad de tener comunicacion con su familiar.
Codificacion: La codificacion se hara dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y sera:
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Nunca
Rara vez
A veces

Con bastante frecuencia

a kr 0N e

Casi siempre

2 G) ¢ Realmente disfruta estando con su familiar?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador se siente alegre o contento de estar
con el familiar.

Codificacion: La codificaciébn se hara dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y sera:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre

2 H) ¢Que ser el responsable de tu familiar refuerza tu autoestima?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador siente que al cuidar a su familiar le
da la percepcion de estar bien y mejora su estado de &nimo.

Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y seré:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4, Con bastante frecuencia
5. Casi siempre
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2 1) ¢ Le agrada que su familiar le muestre satisfaccién con algin pequefio detalle?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador siente alegria que su familiar le
demuestre sentirse contento con cualquier demostracion de afecto.

Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y sera:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre

2 L) ¢ Su familiar realmente aprecia lo que hace por (el/ella)?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador siente que su familiar toma en
cuenta lo que hace por brindarle cuidado y atenciones.

Codificacion: La codificaciébn se hard dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y sera:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre

2 N) ¢ Su vida tiene mas sentido desde que cuida de su familiar?

Explicacion
Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador siente que cuidar a su familiar le

da un propdésito que le da importancia a su vida.
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Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y seré:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre

C) COMPETENCIA:
Para evaluar al cuidador primario del paciente con evento vascular cerebral de la UMF-
11, IMSS delegacién Aguascalientes, en la dimension de competencia, se realizan 3
preguntas con los siguientes items:1A, 2E, 2F, con un rango de puntaje minimo de 3y

un maximo de 15.

1 A) Haga lo que haga, de alguna manera, me siento culpable por no hacer lo
suficiente por mi familiar.

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador se siente culpable de no hacer todo
lo que es posible, aunque haya hecho todo lo que él puede hacer para brindar atencion
y cuidado a su familiar.

Codificacion: La codificacién se hara dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y sera:

1. Muy en desacuerdo.

2. Algo en desacuerdo

3. Ni de acuerdo ni en desacuerdo
4, Algo de acuerdo

5. Totalmente de acuerdo
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2 E) ¢ Deberia hacer mas cosas por su familiar?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador siente que a pesar de lo que hace
por cuidar y brindar atencion a su familiar, deberia de esforzarse mas en brindar esa
atencion y cuidado a su familiar.

Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y seréa:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre

2 F) ¢ Podria cuidar mejor a su familiar?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador siente que, al cuidar a su familiar,
el cuidador siente que pudiera aumentar y brindar mejores cuidados y atenciones a su
familiar.

Codificacion: La codificaciébn se harda dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y sera:

Nunca

Rara vez

A veces

Con bastante frecuencia

a bk~ 0N e

Casi siempre.
TITULO: CUESTIONARIO DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT:
Instrucciones: Este cuestionario consta de un listado de 22 afirmaciones que describen

coémo se sienten los cuidadores primarios de pacientes con evento vascular cerebral en
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la Unidad de Medicina Familiar Numero 11 (UMF-11) del Instituto Mexicano del Seguro
Social (IMSS), OOAD Aguascalientes, acerca de su estilo de vida o habitos personales
que esten presentes.

Se distribuyen en tres factores:

1) Impacto del cuidado que consta de los items 2,3,7,8,10,11,12,14,16,17,18,19,22 2)
Relacion interpersonal, que consta de los items 1,4,5,6,9,13 y

3) Expectativas de autoeficacia, que consta de los items 15, 20y 21

Se le indico al entrevistado las opciones que tenia para contestar, para esto se le presento
hojas con la escala de Likert, con las siguientes opciones: 1 (nunca), 2 (rara vez), 3
(algunas veces), 4 (bastantes veces) y 5 (casi siempre). (7)
Las respuestas del entrevistado fueron marcadas con una X, cada pregunta se codifico
de acuerdo con la asignacién del investigador del proyecto, de la siguiente manera:

1. Nunca

2. Raravez

3. Algunas veces

4. Bastantes veces

5. Casi siempre.
La puntuacion total corresponde a la suma de todos los items, y la puntuacion final
representa el grado de sobrecarga del cuidador. Por lo tanto, la puntuacion global posible
oscila entre 22 y 110. Donde los puntajes de corte considerados son: entre 22 y 46
ausencia de sobrecarga; entre 47 y 55 sobrecarga leve; y entre 56 y 110 sobrecarga
intensa (6).
Por favor, responda a cada oracién lo mas exacto posible y trate de no pasar por alto

ninguna oracion.
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A) IMPACTO DEL CUIDADO
Para la evaluacion de la dimension de impacto del cuidado, al cuidador primario del
paciente con evento vascular cerebral de la UMF-11, IMSS delegacién Aguascalientes,
se le realizaron las siguientes preguntas, que abarcan los siguientes 15 items:
2,3,7,8,10,11,12,14,16,17,18,19,22 con un rango de puntaje minimo de 13 y un maximo
de 65.

2 ¢ Siente que debido al tiempo que pasa con su familiar, no tiene suficiente tiempo

para usted?

Explicacion
Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador siente que por el tiempo que esta
con su familiar no tiene el tiempo adecuado que el quisiera tener para sus actividades.
Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y sera:

1. Nunca
Rara vez
Algunas veces
Bastantes veces

a > wN

Casi siempre

3 ¢Se siente estresado/a por tener que cuidar de su familiar y ademas tener que
cumplir con otras responsabilidades de su familia o su trabajo?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que al cuidar a su
familiar lo hace sentir con presién porque tiene que estar atento en las necesidades que
tiene su familia o en su trabajo.

Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y sera:

1. Nunca
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2. Raravez
3. Algunas veces
4. Bastantes veces

5. Casi siempre

7 ¢ Esta preocupado/a por lo que pueda pasarle a su familiar en el futuro?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente nerviosismo o
ansiedad por lo a que su familiar le pueda pasar en un tiempo después.

Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y seréa:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.

8 ¢ Siente que su familiar depende de usted?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que su familiar
necesita que le ayude en todas sus necesidades porque el familiar no puede realizarlas.
Codificacion: La codificaciébn se hara dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y sera:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.
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10 ¢ Siente que cuidar de su familiar ha afectado su salud?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que por cuidar de
su familiar le ha ocasionado disminucion o baja en su salud.

Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y seré:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.

11 ¢ Siente que no tiene la privacidad que le gustaria tener debido a su familiar?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que no puede
realizar actividades particulares sin que le afecte el estar cuidando a su familiar.
Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y seréa:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.
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12 ¢ Siente que cuidar de su familiar ha afectado su vida social?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que al cuidar a su

familiar esto no le permite seguir haciendo actividades sociales como reuniones o visitas.

Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la

persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y seré:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.

14 ¢ Siente que su familiar parece esperar que usted lo/la cuide como si usted fuera
la Unica persona de la cual él/ella puede depender?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que su familiar solo

le va a pedir a usted que haga cosas que el necesita.

Codificacion: La codificaciéon se hara dependiendo de la respuesta que conteste la

persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y sera:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4, Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.

16 ¢ Siente que no podra cuidar de su familiar por mucho tiempo mas?

Explicacion
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Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que no podra seguir
realizando las acciones de brindar atencién y cuidados a su familiar por cierto tiempo mas
adelante.

Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y seréa:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.

17 ¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que su familiar se enferm6?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que desde que
realiza cuidados y atencion de su familiar le ha ocasionado presentar situaciones
estresantes y que pierda facilmente la tranquilidad de sus actividades.

Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y sera:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.

18 ¢ Desearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra persona?

Explicacion
Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que le gustaria que

otra persona brindara los cuidados y atenciones a su familiar.
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Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y seré:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.

19 ¢ Se siente inseguro/a sobre qué hacer con su familiar?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que no puede
realizar cuidados y atencién a su familiar.

Codificacion: La codificaciébn se harda dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y sera:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4, Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.

22 En general, ¢ cuan sobrecargado/a se siente por tener que cuidar de su familiar?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que el estar
cuidando y brindar atencion a su familiar le hace sentir cansado, agotado fisicamente o
con angustia, tristeza o depresion psicologica.

Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y sera:

1. Nunca
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Rara vez
A veces
Con bastante frecuencia

a k0N

Casi siempre.

B) RELACION INTERPERSONAL
Para la evaluacion de la dimensién de relacion interpersonal, al cuidador primario del
paciente con evento vascular cerebral de la UMF-11, IMSS delegacién Aguascalientes,
se le realizaron las siguientes preguntas, que abarcan los siguientes 6 items: 1,4,5,6,9,13
con un rango de puntaje minimo de 6 y un maximo de 30.
Explicacion
Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que su familiar le

1 ¢ Siente que su familiar pide mas ayuda de la que necesita?

solicita mas apoyo de sus necesidades de cuidado y atencién de la que en realidad le
hace falta.

Codificacion: La codificaciéon se harda dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y sera:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.

4 ¢ Se siente avergonzado/a por el comportamiento de su familiar?

Explicacion
Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario se siente mal por la

manera de ser y actuar su familiar.
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Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la

persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y seré:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.

5 ¢ Se siente enojado/a cuando esta con su familiar?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que se enfada de

manera facil al estar cuidando a su familiar.

Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la

persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y seréa:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4, Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.

6 ¢ Siente que actualmente la situacion de su familiar afecta de manera negativa su

relacion con otros miembros de la familia o con sus amigos?

Explicacion
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Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que el estado en
gue se encuentra su familiar le ha disminuido la posibilidad de comunicarse o reunirse
con amigos y otros familiares.

Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y seréa:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.

9 ¢ Se siente tenso/a cuando esta con su familiar?

Explicacion

Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que al estar con su
familiar le ocasiona intranquilidad o estrés.

Codificacion: La codificaciobn se hard dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y sera:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.

13 ¢ Se siente incomodo/a al invitar amigos a su casa debido a su familiar?

Explicacion
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Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador primario siente que no seria
conveniente que acuda un amigo a su casa debido el estado en que se encuentra su
familiar.

Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cudl sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido

de la pregunta y seréa:

1. Nunca

2. Rara vez

3. A veces

4. Con bastante frecuencia
5. Casi siempre.

C) EXPECTATIVAS DE AUTOEFICACIA
Para la evaluacion de la dimension de expectativas de autoeficacia, al cuidador primario
del paciente con evento vascular cerebral de la UMF-11, IMSS delegacion
Aguascalientes, se le realizaron las siguientes preguntas, que abarcan los siguientes 15

items: 15, 20y 21, con un rango de puntaje minimo de 3 y un maximo de 15.

15 ¢ Siente que no tiene suficiente dinero para cuidar de su familiar, sumado al resto

de sus gastos?

Explicacion
Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador siente que no cuenta con los
recursos ni dinero que le permitan realizar las atenciones y cuidados de su familiar
ademas de los gastos que normalmente tiene que cubrir.
Codificacion: La codificacion se hara dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y seré:

1. Nunca

2. Raravez

3. Algunas veces

4

Bastantes veces
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5. Casi siempre

20 ¢ Siente que deberia estar haciendo mas por su familiar?

Explicacion
Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador siente que no hace todo lo
suficiente que necesita su familiar y deberia brindarle mas atencién y cuidados.
Codificacion: La codificacion se harad dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y seréa:

1. Nunca
Rara vez
Algunas veces

Bastantes veces

o b~ 0N

Casi siempre

21 ¢ Siente que podria cuidar mejor de su familiar?

Explicacion
Con esta pregunta se pretende conocer si el cuidador siente que a pesar sus cuidados y
atenciones a su familiar deberia de hacer mas y mejores actividades por cuidar y atender
a su familiar.
Codificacion: La codificacién se harda dependiendo de la respuesta que conteste la
persona, la cual sera identificada porque estara marcada con una X, asi como del sentido
de la pregunta y sera:

1. Nunca
Rara vez
Algunas veces

Bastantes veces

a bk~ 0N

Casi siempre
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