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1. Resumen

El colapso del cuidador es la sensacion de agotamiento fisico y mental que experimenta el
cuidador primario que puede repercutir negativamente en la atencion brindada al adulto con
lesion medular. Debido a esto, el objetivo de este trabajo fue identificar los factores relacionados
con el sindrome del colapso del cuidador primario del adulto con lesion medular en un instituto

de rehabilitacion.

Métodos: Estudio exploratorio y descriptivo. El estudio de realizo en un instituto de
rehabilitacion al sur de la Ciudad de México. El universo de estudio fue de 20 cuidadores
primarios del adulto con lesion medular, a quienes se les evalué la presencia de colapso del
cuidador por medio de un instrumento modificado y la aplicaciéon de la Escala de Zarit

Resultados: El 75% de los cuidadores encuestados eran mujeres, el 95% de los pacientes eran
hombres, el 65% viven en pareja, 70% provenia del interior del pais, el 35% era conyugue del
paciente, 50% de las cuidadoras padecia de alguna enfermedad como diabetes e hipertension,
el 75% abandoné actividades laborales y recreativas para dedicarse a al cuidado, 40%

permanece con su familiar las 24 horas al dia.

Conclusiones: El 55% de la muestra analizada presenta Colapso del Cuidador de moderado
a severo, 30% esta en alto riesgo de presentarlo. Las mujeres son mas propensas a sufrir
colapso del cuidador que los hombres. Es necesaria la utilizacion de herramientas que permitan

una deteccién oportuna de este padecimiento.

Palabras clave: Lesion medular, Cuidado, Cuidador primario, Colapso del cuidador, Genero.

2. Abstract

Caregiver breakdown is the feeling of physical and mental exhaustion experienced by the
primary caregiver, which can negatively impact the care provided to adults with spinal cord
injuries. Because of this, the objective of this study was to identify the factors related to primary

caregiver breakdown syndrome in adults with spinal cord injuries in a rehabilitation institute.



Methods: Exploratory and descriptive study. The study was conducted in a rehabilitation
institute in south Mexico City. The study universe was 20 primary caregivers of adults with spinal
cord injuries, who were assessed for the presence of caregiver breakdown using a modified
instrument and the application of the Zarit Scale. Results: 75% of the caregivers surveyed were
women, 95% of the patients were men, 65% lived with a partner, 70% came from the interior of
the country, 35% were the patient's spouse, 50% of the female caregivers suffered from some
disease such as diabetes or hypertension, 75% abandoned work and recreational activities to

dedicate themselves to care, 40% remain with their family member 24 hours a day.

Conclusions: 55% of the sample analyzed presents moderate to severe caregiver Breakdown,
30% are at elevated risk of developing it. Women are more likely to suffer from caregiver

breakdown than men. The use of tools that allow early detection of this condition is necessary.

Key words: Spinal cord injuries, Careful, Primary caregiver, Caregiver breakdown, Gender.

3. Introduccidén

La Lesion medular (LM) se define como todo proceso patolégico de etiologia variable con
afectacion del canal medular que puede genera alteraciones sensitivas, motoras y del sistema
nervioso autonomo por debajo de la lesion. La LM limita las actividades funcionales, disminuye
la calidad de vida de quien la padece, lo que implica un aumento en la necesidad de atencién y

cuidados por parte del grupo familiar, principalmente del cuidador primario (CP).

El CP es aquel que sin tener conocimiento y/o capacitacion realiza tareas de cuidado y atencién
sin recibir ningan tipo de remuneracién a un adulto con LM. Esta labor es desempefiada en su
mayoria por mujeres del nacleo familiar como parte del rol de género, el cual, limita las funciones
de las mujeres a las actividades del cuidado del hogar, ademas de ser las responsables

gestionar el bienestar de los miembros del grupo familiar.

El colapso del cuidador (CC) se caracteriza por la sensaciéon de cansancio fisico, emocional y
financiero como resultado de cuidar por un tiempo prolongado a un familiar que padece algun

tipo de enfermedad que lo discapacita para realizar las actividades de la vida diaria, ademas de



realizar otras actividades dentro del hogar y de indole laboral. EI CC se manifiesta por
problemas de salud fisica y emocional como depresion, ansiedad, alteraciones
osteomusculares, cefaleas y/o aislamiento social. El cuidador colapsado esta en riesgo de

descuidar la atencion que proporciona al paciente.

En el estudio “Calidad de vida de en cuidadores de pacientes don lesibn medular. Una revision
documental” se identificd que el tipo de lesion, presencia de enfermedad en el CP, edad, el nivel
educativo y econémico son factores que impactan en la calidad de vida de cuidador del

lesionado medular?.

En otro estudio del 13 de enero al 13 de marzo de 2020 en un centro de rehabilitacion para
establecer la frecuencia del sindrome del cuidador cansado y factores asociados, se determiné
que el 71% eran del género femenino con una prevalencia del sindrome del cuidador cansado

de 47,6% en cuidadores que pasaban mas de 6 horas al dia al cuidado?.

El cuidado fisico, social y psicoldgico dirigido a una persona con dependencia por LM, conlleva
a asumir la responsabilidad de realizar diferentes actividades para atender las necesidades y
demandas de la persona cuidada, lo que origina cambios y modificaciones en las funciones y
actividades del CP, de este modo, su calidad de vida disminuye y lo hace vulnerable a sufrir

colapso del cuidador.

Ante esta situacion, surge el interés de identificar los factores relacionados con el género que
intervienen en el colapso del cuidador en CP del adulto con lesion medular que asisten a un
instituto de rehabilitacion, darle la importancia necesaria a este padecimiento y que nos permita
detectar oportunamente areas de oportunidad para brindar intervenciones multidisciplinarias

dirigidas a mejorar la salud del cuidador/a.

4. Justificacion

Para Bull et al®, la lesién medular (LM) es el dafio al sistema nervioso, sensitivo y de las
funciones motoras dependiendo del nivel de la lesién. La LM origina secuelas fisicas y
psicoldgicas que conllevan a un mayor requerimiento de atencion de la salud. Ademas, causa

dafio a la independencia lo que limita sus actividades funcionales y de participacion social. La



LM supone una quiebra drastica en la trayectoria de vida en quien la padece y en el nucleo
familiar. El lesionado medular necesita una asistencia diaria e intensa que se mantendra por
mucho tiempo. Por lo que el cuidado se convierte en una actividad estresante que impacta sobre
la persona que asume el papel de CP, el cual, tradicionalmente es asignado a las mujeres del

nucleo familiar®.

De acuerdo con la OMS la incidencia de personas con LM mundialmente se estima entre 40 y

80 casos por millén de habitantes®®.

El cuidador primario (CP) suele presentar un desgaste en la salud fisica y mental, lo que se
conoce como sindrome del cuidador o colapso del cuidador; que puede tener un efecto negativo
en la salud de la persona con LM’ Por lo anterior, surge el interés por identificar los factores
relacionados con el rol de género y el CC en CP en un instituto de rehabilitacion.

5. Marco conceptual

5.1 Lesiéon medular

La lesibn medular (LM) se puede definir como un proceso patoldgico de etiologia variable que
conlleva un dafio neuroldgico que tiene como resultado un déficit, temporal o permanente de
las funciones sensoriales, motoras y/o autonémicas; ademas de importantes consecuencias
psiquicas y socioeconémicas®'’. La LM es la interrupciéon de la conexién nerviosa entre las
estructuras del canal medular y el cerebro causada por una laceraciéon, conmocion o compresion
de la médula; por lo que la localizacién y la afectaciébn completa o parcial de esta, determinaran

qué funciones del cuerpo quedaran alteradas o se perderan'.

No se encontraron datos fiables sobre la prevalencia de la LM, pero de acuerdo con la OMS la
incidencia de personas con LM mundialmente se estima entre 40 y 80 casos por millén de
habitantes, lo que significa que 250,000 y 500,000 personas sufren una LM anualmente; hay
mas prevalencia en hombres en la edad adulta temprana y disminuye en la tercera edad; en

mujeres la incidencia aumenta en la adolescencia®®.



Historicamente, hasta el 90% de las LM han sido de origen traumatico, empero, existe un leve
incremento en las LM no traumaticas. Dentro de las principales causas se encuentran los
accidentes de transito, las caidas y la violencia, sin embargo, estas estimaciones pueden variar
de acuerdo con el estado econdmico de cada pais y a las diferencias en la identificacion de los
casos, y a la metodologia de modelizacion utilizada®®. Los mecanismos de la LM pueden ser
isquémicos, tumorales, congénitos o traumaticos que comprenden dos procesos: a)
mecanismos primarios, que corresponde a los cambios biomecanicos derivados del impacto y
b) mecanismos secundarios, que concierne a los cambios bioquimicos y vasculares que surgen

posteriores a los mecanismos primarios***4,

Mientras mas alto sea el nivel de la lesibn mayor sera el compromiso. Dentro de las principales
consecuencias de la LM se encuentran las alteraciones espiratorias, cardiovasculares, de
termorregulacion, psicolégicas, disfuncion intestinal 'y  vesical, alteraciones
musculoesqueléticas, ademas de complicaciones cuténeas, y disfuncibn sexual vy

reproductiva®>é,

La LM representa una afectacioén a nivel biopsicosocial que a la vez altera su entorno, esta
ligada a los conceptos de dependencia para las actividades de la vida diaria y a la discapacidad.
La familia se convierte en una extension del lesionado medular y asume el rol de cuidador. Las
repercusiones de una LM acaecen no solo en quien lo padece sino también en la familia,
principalmente, en el cuidador primario. La nueva condicion del paciente con LM altera la
dindmica e impone cambios en el sistema familiar; genera una reestructuracion para adaptarse
a las nuevas necesidades del cuidado, lo que origina en los miembros agotamiento fisico,
emocional y econémico. La LM genera desorganizacion, incertidumbre, afecta las relaciones y
roles de los miembros de la familia, desempleo, estrés, preocupacion, sufrimiento, angustia y

miedo ante la situacién de discapacidad del adulto con LM*:29,

5.2 Clasificacion de la lesién medular

De acuerdo con la Academia Americana de Lesion Medular (ASIA), la LM se puede clasificar

segun el compromiso y severidad de la lesién?'.

- Completa (ASIA A): ausencia sensitiva y motora?’.



- Incompleta (ASIA B): no hay funcién motora y preservacion de la funcion sensitiva??.
- Incompleta (ASIA C): preservacion de la funcién sensitiva, funcién motora parcial®?.
- Incompleta (ASIA D): preservacion sensitiva, funcién motora Gtil**.

- Incompleta (ASIA E): sin déficit neurolégico/recuperacién completa?’.

5.3 Cuidador

Para la Real Academia Espafiola “cuidado” se refiere al arte de cuidar”. Segun Obando et al*®
una persona cuidadora es la que se encarga de las personas con dependencia, atiende en
primera instancia las necesidades fisicas y emocionales de un individuo que no puede. El
cuidador es la persona encargada de brindar cuidado, asistencia, proteccion, afecto y compafiia
a la persona de cuidado que presenta alguna enfermedad o capacidad limitada para realizar las
principales actividades de la vida diaria, en la mayoria de los casos el cuidador es un miembro

directo de la familia®“.

5.4 Cuidador formal

Los cuidadores formales son aquellos que participan de forma minoritaria en el cuidado, prestan
sus servicios en la medida en que el cuidador informal es incapaz de responder a las demandas
de la persona de cuidado; ofrecen atencion con limites de horarios y una remuneracion. Los
cuidadores formales proceden de las instituciones de salud o son profesionales y técnicos que
recibieron una formacién previa sobre los cuidados que necesitan las personas que requieren

de atencion?>25,

5.5 Cuidador informal

Los cuidadores informales son quienes no son remunerados por las tareas que realizan; no
disponen de capacitacion alguna en cuidados, no obstante, tienen un elevado grado de
compromiso de cierta permanencia o duracion caracterizado por el afecto o parentesco que
tienen con la persona cuidada y proporcionan una atencién sin limites de horarios. Son

principalmente familiares, amigos y vecinos>2°,
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5.6 Cuidador primario

ElI CP o principal es el responsable de la persona cuidada, suele vivir en el mismo domicilio, por
lo general es una un familiar en primer grado, usualmente el conyuge o la persona de sexo
femenino mas cercano y ocasionalmente amigos o vecinos, el CP no dispone de capacitacion
previa sobre cuidados; no tiene limite de horarios, no es remunerado econémicamente, sin

embargo, tiene un elevado grado de compromiso?’.

En la mayoria de los casos, la vida del CP suele girar en torno a la satisfaccién de las
necesidades de la persona a su cuidado; deja su propia vida y necesidades en segundo plano
lo que genera cierto malestar y un desgaste fisico, emocional, financiero y social; sufre la falta
de apoyo de otros familiares y se enfrenta a conflictos y desintegracién familiar. Finalmente,

esta actividad es atribuida a las mujeres por considerarse como parte del rol de género?®.

5.7 Colapso del cuidador

El concepto de colapso del cuidador/a es la experiencia de agotamiento psicolégico, fisico,
financiero y social que sensacion el cuidador primario?®. Segln Lovo “Para alcanzar el estado
de CC el paciente debe generar demandas que superan sus capacidades de adaptacién. Una
vez establecido el desgaste en el cuidador, sobreviene un profundo impacto en la atencién
proporcionada, volviéndose esta de menor calidad y con multiples facetas negativas™'. EI CC
€s un proceso progresivo en el que se incluye un desgaste gradual del sentido enriquecedor de
la praxis, modificacién de la percepcion de logros y manifestaciones de violencia y abuso dirigido
a quien se cuida. El cuidador/a colapsado/a presenta un mayor riesgo de maltratar a la persona

que cuida®*.

Existen factores que determinan el riesgo para el CC como: ser de sexo femenino con diversos
roles familiares y laborales; desconocimiento del tipo de cuidados a realizar; situacion
econdmica; presencia de enfermedades en el cuidador; ser unico cuidador; tiempo prolongado
dedicado al cuidado y malas relaciones familiares®%3. Por otro lado, existen aspectos o factores
relacionados con la persona cuidada que son determinantes en el CC como el nivel de
dependencia; duracion y gravedad de la enfermedad; sintomas asociados a la discapacidad y

comportamiento de la persona cuidada®.
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5.8 Consecuencias fisicas en el cuidador

La responsabilidad de cuidar a otro tiene un coste en la propia salud, esto puede
traducirse en consecuencias fisicas que varian dependiendo del nivel de dependencia de la
persona receptora de cuidado. ElI CP del adulto con LM esta en riesgo de desatender su propia
salud debido al tiempo dedicado a éste y al esfuerzo fisico que implica el aseo, la alimentacion,
el traslado y la movilizacion constante; lo que expone al CP a presentar deterioro de la salud
como cansancio, lumbalgia, cefaleas, problemas digestivos, dificultad para concentrarse,

consumo de sustancias, etc.?°.

Las tareas que desempefia el CP del adulto con LM son fundamentales para favorecer
una calidad de vida éptima de éstos ultimos. Desafortunadamente esta situaciéon a menudo no
se presenta en las mejores condiciones, debido a que en ocasiones el CP no se encuentra en

estados emocionales y de salud idoneos.

5.9 Consecuencias psicoldgicas en el cuidador

El cuidador primario presenta afectaciones progresivas debido a la complejidad de los cuidados
y la falta de conocimientos técnicos en el manejo del adulto con LM. El cuidador primario puede
presentar cambios en el estado de animo como: estrés, ansiedad, dolor, tristeza, desinterés por
las actividades satisfactorias, depresion, asilamiento social, ademas de alteraciones en el

ingreso econdémico?°.

5.10 Diagnostico del colapso del cuidador

Para la deteccion de sobrecarga del cuidador o colapso se utiliza la Escala de Zarit, desarrollada
para adultos mayores dependientes por Zarit Reever y Bach-Peterson, la cual logra exaltar las
areas bio-psico-social. Estad constituida por 22 preguntas con respuestas segun una escala
analogica tipo Likert con 5 opciones de respuesta desde l=nunca a 5=casi siempre, cuyos
resultados se suman en un puntaje minimo 22 a maximo 110, permite discriminar entre ausencia
y presencia de sobrecarga, asi como, distinguir entre niveles leve a intenso®**°. Sin embargo,
como lo menciona Vega et al, “Los CP muchas veces ocultan el dafio ocasionado por el cuidado

a un familiar. Confesar que experimentan carga les puede ocasionar sentimientos de culpa; no

12



comentan los problemas que padecen y solo lo hacen cuando estos ya son graves”. Lo que

dificulta una deteccién oportuna 6.

5.11 Género y cuidado

Tradicionalmente, parte del rol femenino es asumir la responsabilidad de la administracion del
hogar y el cuidado de los miembros de la familia sanos o enfermos, lo que tiene como resultado
desigualdad intrafamiliar. Este sector de la poblacion presente considerables dificultades para
insertarse en el ambito laboral, social y econdmico, lo que las expone a experimentar mayores
riesgos de pobreza en la vejez?’. Malaver et al,*®: refieren que las mujeres destinan mas tiempo
a la semana dedicado al cuidado no remunerado (cuidado informal) en comparacion con los
hombres. Aunado a esto, el creciente desarrollo personal, profesional y laboral de las mujeres
ademas de la desigualdad que prevalece en la division de actividades de cuidado del hogar,

genera en las mujeres una doble carga laboral y familiar3®:4.

Sanjuan et al,*! mencionan que, debido a las tendencias sociales y demogréaficas, como el
incremento de personas dependientes, las familias cada vez mas pequefas y la insercién de
las mujeres en el &mbito laboral, han generado una mayor participacion del género masculino
en las tareas domésticas y que estos asuman el rol de cuidador cuando las mujeres del circulo
familiar no estan presentes, sin embargo, el tema del cuidado es considerado una actividad

propia del género femenino.

6. Descripcion del problema de investigacion

La LM supone una quiebra drastica en la vida de quien lo padece, que trae consigo importantes
repercusiones no solo para quien sufre una LM sino también para las personas que conforman
su entorno sociofamiliar. La LM altera las relaciones y los roles familiares, genera una
reestructuracion en el sistema familiar y un despliegue de energia, recursos econémicos y
emocionales para restablecer la salud y cubrir las nuevas necesidades del paciente realizando

las actividades diarias, en especial para el cuidador primario*®.

13



Las personas que asume el papel de CP, principalmente mujeres, pueden presentar el
sindrome de CC, manifestado por problemas fisicos y emocionales como: cansancio, estrés,
angustia, deterioro de la salud, aislamiento social, miedo, ansiedad lo que genera una atencion
de menor calidad y posibles consecuencias negativas tanto para el cuidador como para la

persona cuidada?®-3.,

7. Pregunta de investigacion

¢,Cudles son los principales factores relacionados con el género que intervienen en la presencia

de colapso del cuidador primario del adulto con lesion medular en un instituto de rehabilitacion?

8. Objetivos

Objetivo general:

¢ Identificar los factores relacionados con el sindrome del colapso del cuidador

primario del adulto con lesién medular en un instituto de rehabilitacién.

Objetivos especificos:

e Identificar el colapso del cuidador en cuidadores primarios del adulto con lesién
medular utilizando la Escala Zarit.

e Determinar los factores relacionados con el colapso del cuidador primario del
adulto con LM.

e Determinar los factores relacionados con el género y el colapso del cuidador
primario.

e Describir los resultados encontrados acerca de los factores relacionados con el

colapso del cuidador primario del adulto con LM.
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9. Metodologia

9.1 Tipo de investigacion

Exploratoria/Descriptiva®?.

9.2 Lugar

Servicios de hospitalizacion de un instituto de rehabilitacion ubicado al sur de la Ciudad de
México.

e Mision: Somos una Institucion de Salud dedicada a la prevencion, diagnéstico,
tratamiento y rehabilitacién de la discapacidad mediante la investigacién cientifica, la
formacion de recursos humanos y la atencion médica especializada de excelencia con
un enfoque humanistico”®.

e Vision: Consolidarse como la Institucion de mayor prestigio en su campo donde se
desarrolle la investigacion de vanguardia en materia de discapacidad, con formacion de
recursos humanos lideres en este ambito, como modelo de atencién en problemas de
salud discapacitantes de la poblacién y centro de referencia a nivel nacional e

internacional alcanzando el mas alto grado de humanismo, calidad y eficiencia*.

9.3 Universo de estudio

Para fines de este estudio se eligieron los servicios de Lesion Medular y el Servicio de
Rehabilitacion de Lesion Medular.

9.4 Muestra

Muestra: cuidadores primarios de adultos con lesion medular que acuden al Instituto de

Rehabilitacion.

e Tamarfio de muestra: por saturacién*?.
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Criterios de inclusioén

e Cuidadores primarios del adulto con lesién medular.

e Cuidadores primarios del adulto con LM que deseen participar en la investigacion.
Criterios de exclusion

e Cuidadores primarios del adulto con LM que no deseen participar en la investigacion.

e Cuidadores formales.

9.5 Adaptacion del instrumento

Se realizo una adaptacion del cuestionario utilizado en “Estudio sobre estrés, la resiliencia y

la satisfaccion en familias con hijos/as con discapacidad” por Vela E.*.

La elaboracion del cuestionario se dividié en tres secciones, en la primera constituida por 8
preguntas correspondientes a los datos sociodemogréficos de los participantes, en la
segunda conformada de 13 preguntas se tomaron en cuenta los factores que determinan el
riesgo para el CC y en la tercera compuesta por 7 preguntas concernientes a los aspectos
o factores relacionados con la persona cuidada y el colapso del cuidador, por ultimo, se
aplicé una pregunta abierta y opcional. Ademas, se utilizé la Escala Zarit para la deteccién

del colapso del cuidador®®.

9.6 Consideraciones éticas

La elaboracion de esta investigacion se baso en el Articulo 11 de la Norma Técnica numero
313, para la elaboracion de proyectos de investigacion e informes técnicos de investigacion en
las instituciones de salud en el que se estipulan los elementos minimos que debe contener una
investigacion“®; en el Articulo 13 que menciona el respeto a la dignidad y la proteccion de los
derechos y bienestar de los participantes y los Articulos 20, 21 y 22 del Reglamento de la Ley
General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud en el que se sefala la obligacion

de proporcionar un consentimiento informado a los participantes®®.
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1. Consentimiento informado: en éste se explica a los participantes en qué consiste la
investigacion y el objetivo de esta, también se informa que no sufrira ningin dafio o
perjuicio debido a que sélo contestara el cuestionario elaborado por el investigador y que
en todo momento se respetara la decision de participar o no“°.

2. Privacidad: el investigador de este estudio es responsable del tratamiento y resguardo
de los datos personales proporcionados, no se pedira el nombre de los participantes ya
gue no es indispensable para llevar a cabo la investigacion, sélo se tomaran en cuenta
los criterios de inclusiéon“.

3. Confidencialidad: la informacién proporcionada para este estudio serd confidencial, la
utilizara el equipo de investigacion del proyecto y no estara disponible para ningan otro
propoésito. Los resultados de este estudio seran utilizados con fines cientificos, solo el
investigador y la persona responsable de la revision de la investigacion tendran acceso

a la informacion recolectada en los cuestionarios“®.

10. Analisis estadistico de resultados

Los CP de personas con lesibn medular que aceptaron contestar el cuestionario entre los meses
de enero a marzo de 2024, conformaron una muestra total de 24. Se obtuvo en 83.3% (20) de
los casos respuestas completas del instrumento, en cuatro de los casos se proporciond apoyo
para completar el instrumento por disminucion visual y se registraron 4 como no viables debido

a no contar con el 100% de los items, ademas de presentar dos respuestas para el mismo item.

10.1 Caracteristicas sociodemograficas

Género

En los datos obtenidos con respecto a la distribucion por género, el 75% corresponde a mujeres
y el 25% a hombres (Figura 1), lo que sugiere una distribucion desigual del cuidado inclinado

hacia el género femenino, segun la ideologia dominante, el rol de cuidador lo desempefian
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tradicionalmente mujeres, ya que estas estan dotadas de instinto maternal, ternura, emotividad,
blandura y vocacion de servicio, consideradas cualidades ideales para el desarrollo de estas

tareas®’.
Figura 1. Género
Masculino
Femenino
Figura 1. Resultado de género de los cuidadores primarios
Fuente. Elaboracién propia
Edad

Se identificé que de los masculinos entrevistados el 10% se encuentra en el rango de edad de
20 a 29 afos, 5% de 30 a 39 afos, otro 5% de 40 a 49 afos y finalmente 5% de 50 a 59 afos.
En lo que corresponde al género femenino, el 15% se encuentra en el rango de edad de 20 a
29 afos, el 25% de 30 a 39 afios, el 15% de 40 a 49 afos, seguido por 10% de 50 a 59 y 10%

corresponde a mujeres de mas de 60 afos (Figura 2).

El 90% de los cuidadores se encuentra en lo que se conoce como edad productiva, lo que deja
entrever la posibilidad de que estos cuidadores en su mayoria cuidadoras, han abandonado sus
empleos para dedicarse al cuidado de la persona que padece de LM. Lo que implica como
menciona Quinteros*®, “a las mas jovenes sacrificar oportunidades para su futuro, a las madres
limitar el acceso al mercado de trabajo y a las mayores, menores posibilidades de contar con

jubilacién en su vejez”.

Por otro lado, el 10 % de las cuidadoras son casi adultas mayores ayudando en las actividades

diarias a la persona con LM.

18



Figura 2. Edad

Edad 20-29 30-39 40-49 50-59 60y mas

MASCULINO FEMENINO

Figura 2. Resultado de edad de los cuidadores primarios

Fuente. Elaboracién propia

Estado civil

Se determiné que el 15% de los cuidadores viven en solteria y el 10% son casados. Con
respecto a las mujeres cuidadoras el 10% son solteras, 25% casadas, 10% divorciadas y 30%
viven en unién libre, lo que permite observar que el 65% de las cuidadoras tiene otras
actividades que realizar como el cuidado y gestion de un hogar y una familia (Figura 3). En lo
qgue corresponde a la pregunta que se realizé con el objetivo de conocer si tenian hijos y
cuantos, se detecté que el 25% no tiene hijos, el 60% de 1 a 3 hijos y el 15% de 4 a 6 hijos
(Figura 4).

Figura 3. Estado civil

Soltero Casado Divorciado Unidn libre

MASCULINO FEMENINO

Figura 3. Resultado de edad de los cuidadores primarios

Fuente. Elaboracion propia
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Figura 4. Hijos

1 hijo 2 hijos 3 hijos 4 hijos 6 hijos
MASCULINO FEMENINO

Figura 4. Resultado de cantidad de hijos de los cuidadores primarios

Fuente. Elaboracion propia

Lugar de residencia

El 30% de la muestra analizada tiene residencia en la CDMX 15 % hombres y 15 % mujeres, el
70 % proviene del interior del pais, de los cuales el 25 % son mujeres del EDOMEX, 20 % de
Guerrero también mujeres, 10 % del, estado de Michoacan del género femenino, 10 % de
Morelos son hombres y 5 % de mujeres provenientes del estado de Oaxaca (Figura 5). Estos
datos nos permiten observar que un niumero importante de los cuidadores/as que asisten al
Instituto de Rehabilitacion se ven en la necesidad de recorrer grandes distancias o abandonar
sus hogares y sus familias en busca de atencion médica especializada para sus familiares con
LM.

Figura 5. Lugar de residencia

RS
3

MASCULINO FEMENINO
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Figura 5. Resultado de residencia de los cuidadores primarios

Fuente. Elaboracién propia

Nivel de estudios

En la muestra estudiada correspondiente al género femenino, se encontré que el 5% cuenta
con una licenciatura, 25% con estudios de secundaria, 25% con bachillerato, el 10% con
primaria y mujeres sin estudios representan el 10%. En cuanto a los entrevistados del género
masculino el 15% tiene secundaria terminada y 10% cuentan con estudios de bachillerato
respectivamente (Figura 6). En resumen, las estadisticas de este estudio muestran que hay

mas mujeres estudiadas.

Figura 6. Nivel de estudios

MASCULINO FEMENINO

Figura 6. Resultado de nivel de estudios de los cuidadores primarios

Fuente. Elaboracion propia

Parentesco

El 75% de los cuidadores primarios encuestados son del género femenino, las cuales son
madres, esposas, hermanas, hijas y otro (tia) representando el 10%, 35%, 10%, 5% y 15%
respectivamente. En lo referente a cuidadores masculinos de la persona con LM el 15% son
hermanos, 5% hijos y 5% corresponde a otro (vecino), (Figura 7) esta minoria de CP masculinos
es el resultado como lo menciona Comins®® un patriarcado que los convierte en ignorantes en

materia de cuidado de si mismos y de su entorno y en la mayoria de los casos el cuidar es una
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eleccién condicionada por el parentesco y como resultado de la ausencia de alguien més que
desempeiie esta labor.

Figura 7. Parentesco

Madre Padre  Conyugue Hermano Hijo(a) Otro

Masculino Femenino

Figura 7. Resultado de parentesco de los cuidadores primarios

Fuente. Elaboracién propia

10.2 Colapso del cuidador primario: Escala de Zarit

Tabla 1. Resultado de colapso del cuidador primario

Género
Femenino Masculino Total
Escala Zarit Sin colapso 7 2 9
Colapso moderado 4 2 6
Colapso severo 4 1 5
Total 15 5 20

Fuente. Elaboracién propia
Nota: La informacion obtenida procede de las Escala de Zarit aplicada a los usuarios del Instituto de
Rehabilitacion, 2024
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El 45% de los cuidadores primarios entrevistados en este estudio no presenta colapso del
cuidador en ningun grado, sin embargo, 66,6% de estos tiene un alto riesgo de manifestar este
padecimiento, es decir, solo el 25% de la muestra analizada en este estudio no parece presentar
ningun riesgo de experimentar colapso del cuidador (Tabla 1). EI 30% cursa por colapso
moderado de los cuales 66,6% corresponde a mujeres y 33,3% a hombres; 25% de la muestra
sufre colapso severo de estos 80% corresponde al género femenino y 20% al género masculino.

Es decir, el 72,7% de los cuidadores colapsados son mujeres (Figura 8).

Figura 8. Colapso del cuidador

S B N W B U1 O N

Sin colapso Colapso moderado Colapso severo

Masculino Femenino

Figura 8. Resultado de colapso del cuidador por género

Fuente. Elaboracion propia

10.3 Andlisis de los factores relacionados con el colapso del cuidador primario de la
personacon LM

Presencia de enfermedades en el cuidador

La presencia de enfermedades en el cuidador se considera un factor de riesgo relacionado con
el colapso del cuidador. El 50% de la muestra analizada son mujeres que sufren algun tipo de
enfermedad (Figura 9), de estas el 30% no presenta colapso del cuidador, 30% experimenta
colapso moderado y 40% se encuentra con colapso severo (Figura 10). Las comorbilidades con

mas prevalencia son la Hipertensién Arterial y la Diabetes Mellitus.
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Figura 9. Presencia de enfermedades en el cuidador

MASCULINO FEMENINO

Figura 9. Resultado de comorbilidades en el cuidador por género

Fuente. Elaboracién propia

Figura 10. Comorbilidades y presencia de colapso

COLAPSO MODERADO  m COLAPSO SEVERO

Figura 10. Resultado de comorbilidad relacionada con colapso del cuidador

Fuente. Elaboracion propia

Ser de sexo femenino con diferentes roles familiares y laborales

Se observé que el 73,3% de las cuidadoras son madres, lo que significa que tienen que

gestionar sus actividades y tiempos de tal manera que les permita compaginar el cuidado de su

familia y el brindado a la persona con LM (Figura 11).
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Figura 11. Cuidadoras con hijos

1 hijo 2 hijos 3 hijos 4 hijos 6 hijos

Figura 11. Resultado de mujeres cuidadoras con hijos

Fuente. Elaboracion propia

Por otro lado, 86.6% de las cuidadoras no cuenta con ayuda en la realizacion de las tareas
domésticas, ya sea por falta de recursos econémicos para la contratacion de estos servicios o
por no recibir apoyo de los demés integrantes de la familia. Con respecto a si reciben ayuda
con el cuidado de la persona con LM el 53.3% no cuenta con esta, para el 40% de las cuidadoras

la principal fuente de apoyo son sus familiares directos (Figura 12).

Figura 12. Ayuda con el cuidado y tareas domeésticas

Figura 12. Resultado de ayuda en el cuidado y tareas domésticas

Fuente. Elahoracién nronia
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También se pudo identificar que el 20% de las cuidadoras entrevistadas son laboralmente
activas, 46% se dedica al hogar y el 34% se encuentran desempleadas. Ademas, el 53.3% de
estas mujeres cuidadoras ha tenido que abandonar sus empleos para dedicarse al cuidado de

la persona con LM, lo que repercute sustancialmente en su economia (Figura 13).

Figura 13. Situacion laboral
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Figura 13. Resultado de situacién laboral de las cuidadoras

Fuente. Elaboracion propia

Situacion econdmica

Tabla 2. Situacion laboral de los cuidadores/as

Situacién laboral

Activo Desempleado El hogar Total
Escala Zarit Sin colapso 5 0 4 9
Colapso moderado 1 2 3 6
Colapso severo 0 4 1 5
Total 6 6 8 20

Fuente. Elaboracién propia
Nota: La informacion obtenida procede del cuestionario aplicado a los usuarios del Instituto de Rehabilitacion,
2024
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El 30 % de los entrevistados/as es laboralmente activo, de estos 10 % presenta colapso
moderado; el 30 % esta4 desempleado/a, de los cuales 33,3 % experimenta colapso moderado
y 66,6 % severo; finalmente el 40 % restante se dedica al hogar, de estos la mitad no presenta

colapso del cuidador, 37,5 % colapso moderado y 12,5%. (Figura 14)

El contar con un empleo disminuye el tiempo dedicado al cuidado debido a las exigencias en
sus lugares de trabajo, ademas de tener espacios de tiempo de esparcimiento, por otro lado,
dedicarse a las actividades propias del hogar y encontrarse sin empleo tiene como
consecuencia estrés e incertidumbre ya que implica la posibilidad de no contar con los recursos

necesarios para cubrir los gastos que genera un familiar con alguna enfermedad*°.

Figura 14. Situacion laboral y presencia de colapso

Activo Desempleo El hogar

Sin colapso Colapso moderado W Colapso severo

Figura 14. Resultado de situacion laboral y presencia de colapso del
cuidador

Fuente. Elaboracién propia

Tabla 3. Ayuda econdémica

Ayuda econdmica

No Gobierno Familiares Total
Escala Zarit Sin colapso 6 0 3 9
Colapso moderado 4 0 2 6
Colapso severo 2 3 0 5
Total 12 3 5 20

Fuente. Elaboracién propia
Nota: La informacion obtenida procede del cuestionario aplicado a los usuarios del Instituto de Rehabilitacion,
2024
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De los CP entrevistados 60% no cuenta con ningun tipo de apoyo econdémico, 15% ayuda del

gobierno y 25% recibe esta ayuda de familiares (Tabla 3).

Desconocimiento del tipo de cuidados a realizar

Tabla 4. Capacitacion del cuidador primario

Capacitacion

No Si Total
Escala Zarit Sin colapso 5 4 9
Colapso moderado 3 3 6
Colapso severo 2 3 5
Total 10 10 20

Fuente. Elaboracion propia
Nota: La informacion obtenida procede del cuestionario aplicado a los usuarios del Instituto de Rehabilitacion,

2024

De acuerdo con los datos obtenidos el 50% de la muestra no ha recibido ningun tipo de
capacitacion dirigida al cuidado de la persona con LM de estos, el 60% presenta colapso del
cuidador; el otro 50% refiere contar con esta capacitacion de los cuales, 50% presenta colapso

del cuidador.

Los cuidadores que cuentan con capacitacion dirigida a la persona con LM manifiestan que

han recibido esta instruccion por parte del Instituto Nacional de Rehabilitacion. (Figura 15).

En cuanto a lo referente con la pregunta abierta y opcional, la mayoria de estos cuidadores mas
alla de la necesidad de recibir capacitaciéon en cuanto a procedimientos, cuidados optimos,
manejo de la medicacion y confort dentro del Instituto, manifiestan una necesidad de hablar y
expresar sus temores, emociones, su cansancio, la incertidumbre constante en la que viven, su
esperanza, ser escuchados y comprendidos. Esto se pudo observar, gracias al contacto directo

gue se tuvo con los y las cuidadoras en el momento de aplicar el cuestionario. (Tabla 5).
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Figura 15. Capacitacion

Si

Figura 15. Resultado de capacitacion del cuidador primario

Fuente. Elaboracion propia

Tabla 5. Pregunta abierta

¢De qué manera le podria ayudar el Instituto para mejorar el cuidado que usted le proporciona a su
familiar?

1 | “Que me indiquen como cuidar a mi paciente”.

2 | “Pues que tengan mas atencién, hace falta camilleros, mas personal, y atencién a los cuidados del
paciente y atencion a la gente de 32 edad”.

3 | No contesto

4 | “De manera que nos ayuden con las terapias, como seran los cuidados, las movilizaciones y sobre
todo con los medicamentos”.

5 | “Recibiendo informacién con respecto al cuidado y ayuda dentro del hospital y fuera de él”.

6 | No contestd

7 | “Con sus terapias y sus ejercicios”.

8 | No contestd

9 | “Pues tal vez proporcionando algunos talleres”.

10 | “Me gustaria que el INR tuviera un lugar donde descansar en las noches, para asi poder descansar
mejor y tener mucha energia para cuidar a los pacientes”.
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11 | “Hasta ahorita no he tenido ningun problema, el servicio ha sido excelente. Gracias por toda su
Hr4 ”
atencion”.
12 | “Hasta ahora nos estan cuidando muy bien, con eso no hay problema”
13 | “Muy buena atencion”.
14 | “Que nos brinden una capacitacion para el cuidado de los pacientes con ese tipo de lesiones”.
15 | “Hasta el momento nos estan brindando la ayuda que él necesita”.
16 | “Excelente personal”.
17 | “Buen trato, buena atencién, mejores médicos”.
18 | No contesto.
19 | “Comodidad”.
20 | “Traer cobijas”.

Fuente. Elaboracion propia
Nota: La informacion obtenida procede del cuestionario aplicad a los usuarios del Instituto de
Rehabilitacién, 2024

Ser Unico cuidador y tiempo prolongado al cuidado

Tabla 6. Horas dedicadas-Ayuda en cuidado-Colapso

Género

Ayuda en cuidado Horas dedicadas Femenino Masculino Total
No 84 Escala Zarit Sin colapso 1 0 1
Colapso severo 0 1 1
Total 1 1 2
168 Escala Zarit Sin colapso 3 0 3
Colapso moderado 2 1 3
Colapso severo 2 0 2
Total 7 1 8
Total Escala Zarit Sin colapso 4 0 4
Colapso moderado 2 1 3
Colapso severo 2 1 3
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Cuidador 84
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Fuente. Elaboracion propia
Nota: La informacion obtenida procede del cuestionario aplicad a los usuarios del Instituto de

Rehabilitacién, 2024

50% de la muestra analizada no tiene de ayuda con el cuidado de su familiar, de estos el 60%

presenta colapso el cuidador 40% mujeres y 20% hombres, la mayoria de estos cuidadores

dedica 24 horas diarias al cuidado de la persona con LM. El 50% restante esta a cargo del

adulto con LM 12 horas al dia, de los cuales, el 70% cuenta con un familiar que contribuye con

el cuidado, a pesar de esto el 57% presenta colapso moderado as severo; 20% cuenta con un
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cuidador formal como apoyo por lo que estos cuidadores primarios no sufren de sobrecarga,
10% recibe ayuda por parte de vecinos, sin embargo, el sindrome de colapso del cuidador se

presenta de manera severa (Figura 16).

Figura 16. Ayuda con tareas domeésticas y el cuidado
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MASCULINO FEMENINO

Figura 16. Resultado de ayuda con tareas domésticas y el cuidado

Fuente. Elaboracion propia

El 75% de los cuidadores/as han abandonado gran parte de sus actividades laborales,
recreativas, familiares y personales para dedicarse al cuidado de la persona que vive con LM
(Figura 17).

Figura 17. Abandono de actividades y tiempo al cuidado

MASCULINO FEMENINO
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Figura 17. Resultado de abandono de actividades y horas
dedicadas al cuidado

Fuente. Elaboracion propia

Malas relaciones familiares

Tabla 7. Relacion paciente-cuidador

Relacion
Regular Buena Muy buena Excelente Total
Escala Zarit Sin colapso 3 2 1 3 9
Colapso moderado 0 2 3 1 6
Colapso severo 2 1 2 0 5
Total 5 5 6 4 20

Fuente. Elaboracién propia

Nota: La informacion obtenida procede del cuestionario aplicad a los usuarios del Instituto de
Rehabilitacion, 2024

Otro factor relacionado con el sindrome del cuidador colapsado son las malas relaciones
familiares, sin embargo, el 75% de los cuidadores mantiene una relacion de buena a excelente
con la persona a su cuidado, de los cuales 45% presenta colapso de moderado a severo, por

lo que se considera que para este estudio no es un factor determinante (Figura 18).

Figura 18. Relaciones familiares

Excelente Muy Buena Regular \YEIE
buena

MASCULINO FEMENINO
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Figura 18. Resultado de relaciones familiares

Fuente. Elaboracién propia

10. 4 Anélisis de los factores relacionados con la persona cuidada determinantes en el
colapso del cuidador

Duracién y gravedad de la lesién

Tabla 8. Tipo de lesion relacionado con el tiempo al cuidado y colapso del cuidador

Tiempo al cuidado

Escala Zarit <6 meses 7-12meses  13-24 meses  >25 meses Total
Sin colapso Tipo de lesiobn  No sabe 2 1 3
Cervical 1 0 1
Toracica 5 0 5
Total 8 1 9
Colapso moderado  Tipo de lesibn  No sabe 0 1 1 2
Cervical 3 0 0 3
Toracica 0 0 1 1
Total 3 1 2 6
Colapso severo Tipo de lesion  No sabe 2 1 3
Toracica 1 1 2
Total 3 2 5
Total Tipo de lesion  No sabe 4 2 1 1 8
Cervical 4 0 0 0 4
Toracica 6 0 1 1 8
Total 14 2 2 2 20

Fuente. Elaboracion propia
Nota: La informacion obtenida procede del cuestionario aplicad a los usuarios del Instituto de Rehabilitacién,

2024

En esta tabla se observa la relacién existente entre el desconocimiento del tipo de lesién que

presenta la persona cuidada y el grado de colapso que muestran los cuidadores primarios
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encuestados, se evidencia que, a pesar del tiempo dedicado al cuidado, los CP sufren de un
desconocimiento sobre la lesiébn de su familiar, probablemente a causa de falta atencion,

desinterés o una deficiente comunicacion paciente-médico-cuidador (Tabla 8).

Se constat6é que la gravedad de la lesion es un factor determinante en el colapso el cuidador
primario debido a que la persona con LM a nivel cervical requiere de cuidados que exigen una
dedicacion completa. Por otro lado, en este estudio, es evidente que la duracion del
padecimiento de la persona con LM no es determinante para el colapso del cuidador primario
debido a que mas del 50% de los encuestados que presentan este padecimiento tiene menos

de 6 meses realizando esta actividad.

Enfermedades agregadas y comportamiento de la persona cuidada

El 60% de las personas con LM no presenta ningun tipo de enfermedad agregada, 20% vive
con Diabetes, 15% con Diabetes e Hipertension y 5% bulimia. Los datos obtenidos muestran
que el 54,5% de los cuidadores del adulto con LM con otra enfermedad presentan colapso del
cuidador de moderado a severo, de los cuales, el 83,3% son mujeres y 16,6% son hombres
(Figura 19).

Figura 19. Enfermedad agregada

ENFERMEDAD AGREGADA

Diabetes

Ninguna

Figura 19. Resultado de enfermedad agregada en el adulto con
LM.

Fuente. Elaboracién propia
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Comportamiento del cuidador

Tabla 9. Paciente cooperador en relacion con el colapso del cuidador

Cooperador
No Si Total
Escala Zarit Sin colapso 1 8 9
Colapso moderado 0 6 6
Colapso severo 1 4 5
Total 2 18 20

Fuente. Elaboracion propia
Nota: La informacion obtenida procede del cuestionario aplicad a los usuarios del Instituto de Rehabilitacion,
2024

En este estudio los aspectos como la edad, nivel educativo, género y tipo de lesiébn no son

condicionantes del comportamiento de la persona con LM por lo que se considera que no es un
factor para colapso del cuidador primario (Tabla 9).

11. Paquete computacional

Se utiliz6 el programa estadistico SPSS y el programa EXCEL.

12. Conclusion

Se identificé que el 55% de los cuidadores encuestados que asisten al instituto de
rehabilitacion presentan colapso del cuidador de moderado a severo y un porcentaje

importante esta en alto riesgo de presentar este padecimiento.

Se determind que los factores relacionados con el colapso del cuidador concuerda con los
descritos en la bibliografia consultada dado que el 75% de la muestra investigada es del género
femenino, no cuentan con ayuda en actividades del hogar, la mayoria de estas son el Unico

cuidador y son madres, han abandonado trabajos y otras actividades para dedicarse al cuidado
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de su familiar, ademas, la mitad presenta algun tipo de comorbilidad; la falta de capacitacion
enfocada al cuidado del adulto con LM factor de riesgo para el CC; este padecimiento se
presenta con mas frecuencia en CP que estan 24 horas al dia al cuidado del adulto con LM;
los CP del adulto con LM a nivel cervical son mas propenso a padecer CC debido al grado de
dependencia presenta el lesionado medular; el desempleo y la falta de apoyos econémicos
expone a los CP a sufrir CC. Por otro lado, se observé que el desconocimiento de LM por parte

de los cuidadores es un factor determinante para presentar colapso del cuidador.

Se determind que las cuidadoras analizadas en este estudio estan mas susceptibles de
presentar colapso del cuidador debido a como lo menciona Mosquera et al* una distribucion
desigual en la prestacion de cuidados entre el género femenino y el masculino; presencia de
enfermedades y tener que abandonar sus actividades laborales y sociales para dedicarse al
cuidado del adulto con LM.

La realizacidon de este trabajo permitiéo conocer las inquietudes, los miedos, los cambios y los
altibajos que experimentan los CP del adulto con LM. Me concedié la oportunidad de percibir la
necesidad que tienen los CP de ser escuchados y atendidos. Desafortunadamente, debido a la

carga de trabajo, se carece del tiempo necesario para escuchar.

Un profundo agradecimiento al Instituto de Rehabilitacién por el apoyo y las facilidades que se
proporcionaron para la realizacion de este estudio.

Sugerencias

e Creacion de espacios y horarios dedicados al CP en el que se brinden actividades
recreativas y educacion para la salud. Donde tengan la oportunidad de interactuar con
otros cuidadores, expresar emociones y compartir experiencias

e Utilizacion de herramientas, como la Escala de Zarit, que permitan detectar el CC
oportunamente en cuidadores con el objetivo de otorgar apoyo psicolégico para aliviar
sintomas como la ansiedad y el estrés.

e Implementar estrategias mas flexibles en cuanto a horarios y mobiliario que permita

mejorar las condiciones de descanso de los y las cuidadoras.
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14. Anexos

Anexo A. Instrumento de recoleccién de datos

Universidad Autonoma Metropolitana, Xochimilco

ENFERMERIA

\
‘ iﬂ%’ Division de Ciencias Bioldgicas y de la Salud
N Licenciatura en Enfermeria

“Instrumento para conocer los factores que determinan la presencia del colapso del

cuidador en cuidadores primarios”

Objetivo: Identificar los factores relacionador con el colapso del cuidador primario del adulto con

lesibn medular en un instituto de rehabilitacion.

Instrucciones: Lea detenidamente y conteste con sinceridad cada pregunta, marque con una X

la respuesta en el espacio indicado.
Fecha: Dia/Mes/Aiio /| |/

1. Senfale su relacion con la persona a su cuidado.

( ) Madre

( ) Padre

( ) Conyugue

( ) Hermano (a)

(') Hijo (a)
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( ) Otro

2. Indique su edad

3. Género

( ) Masculino
( ) Femenino
() Otro

4. Estado civil

( ) Soltero

( ) Casado (a)

( ) Divorciado (a)
( ) Unién libre

5. ¢Tiene hijos?
( ) No
() Si ¢ Cuantos? Edad (es)

6. Ciudad o estado

7. Nivel de estudios
( ) Sin estudios.
( ) Primaria
( ) Secundaria
( ) Bachillerato
( ) Universidad

( ) Posgrado

8. ¢Cudl es su situacion laboral actualmente?
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( ) Activo

( ) Desempleado
( ) El hogar

( ) Otra (indiquela)

9. ¢Ha tenido que dejar de trabajar para cuidar a su familiar?
()Si
( ) Si, parcialmente
( ) No

10. ¢ Cuantas horas a la semana dedica al cuidado de su familiar?

11.; Dispone de alguien que le ayude en las tareas domésticas?

()Si
() No

12. ¢ Dispone de alguien que le ayude en el cuidado de su familiar?
() No
()Si ()Cuidador () Familiar () Amigo ( ) Vecino

13. ¢Ha abandonado sus actividades para dedicarse al cuidado de su familiar?
()Si
() No
14. ¢ Recibe alguna ayuda econémica?
( ) No
()Si Gobierno() Gruposdeapoyo () Familiares( ) Otro ()

15. ¢, Padece usted de algun problema de salud?

()Si
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() No

Si su respuesta es “Si”, indique cual

16. ¢ Consume usted alguna de estas sustancias?
( ) Alcohol
( ) Cigarro
( ) Drogas
( ) Ninguno
17.¢Como es su relacion con su paciente?
( ) Excelente
( ) Muy buena
( ) Buena
( ) Regular
() Mala
18.¢Se ha asociado a algun grupo relacionado con el padecimiento de su familiar?
()sSi
( ) Si, parcialmente
() No
19. ¢ Participa activamente en un grupo que trabaje en favor de las personas con lesion
medular?
()Si
() No

20. ¢ Ha recibido algun tipo de capacitacion relacionada con el cuidado de su familiar en
alguna institucion?
()Si
( ) Si, parcialmente
( ) No

Si su respuesta es “Si”, indique donde

21. ¢ Cuanto tiempo lleva al cuidado a su familiar?
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Informacién del paciente

22.¢Qué tipo de lesion medular presenta su familiar?

23. ¢, Su familiar padece de otra enfermedad?
() Si¢Cual?

() No

24. ¢ Qué edad tiene su familiar?

25. ¢, Qué edad tenia su familiar cuando fue diagnosticado?

26.Género de su familiar
( ) Femenino
( ) Masculino
() Otro

27.¢Cual es el nivel educativo de su familiar?
( ) Primaria
( ) Secundaria
() Bachillerato
( ) Universidad
( ) Posgrado

28. ¢, Su familiar es cooperador?

()Si
() No
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¢,De qué manera le podria ayudar el instituto para mejorar el cuidado que usted le proporciona

a su familiar?

iGracias por su participacion!

Anexo B. Escala de Zarit: para medir el desgaste

Después de leer cada afirmacion, debe indicar con

()

, . . p . N %)) ()
qué frecuencia se siente usted asi* en el ultimo | © | & < @ g 2 - &
mes. A lahora de responder piense que no existen S| s| 39| 89 8 £

. . ., = (@2}
respuestas acertadas o equivocadas, sino tan sélo | 2 5:5 <> LS .g
m

Su experiencia

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

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

3. ¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el

cuidado de su familiar con otras

responsabilidades (trabajo, familia)?

¢, Siente verguenza por la conducta de su familiar?

5. ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su
familiar?

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

7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

8. ¢Piensa que su familiar depende de usted?

9. ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su
familiar?

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

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

B
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12. ¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada
negativamente por tener que cuidar a su familiar?

13. ¢ Se siente incomodo por distanciarse de sus
amistades debido a tener que cuidar de su
familiar?

14. ¢ Piensa que su familiar le considera a usted la
Gnica persona que le puede cuidar?

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

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

17.¢Siente que ha perdido el control de su vida
desde que comenzé la enfermedad de su
familiar?

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

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

20. ¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21. ¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22.Globalmente, ¢ se siente sobrecargado por el
hecho de cuidar a tu familiar?

Fuente: Instituto Nacional de Geriatria. Test sobre la carga del cuidador (Zarit y Zarit).

Anexo C. Carta de consentimiento informado

"\ Universidad Auténoma Metropolitana, Xochimilco
T
‘ ”’ Division de Ciencias Bioldgicas y de la Salud
S

Licenciatura en Enfermeria

Consentimiento informado
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CDMX a de de 2023

Estimado participante:

Soy Pasante de Servicio Social de la Licenciatura en Enfermeria en la Universidad Autbnoma
Metropolitana, Xochimilco. Estoy realizando una investigacion sobre el colapso del cuidador del
adulto con lesion medular. El objetivo de este estudio es identificar los factores relacionados
con el colapso del cuidador primario del adulto con lesion medular en un instituto de
rehabilitacion.

Ha sido seleccionado para participar en esta investigacion a través de un cuestionario que
consta de 28 preguntas y un Test tipo Likert de 22 preguntas que le tomara aproximadamente
20 minutos para responder. La informacién obtenida en este estudio se mantendra bajo estricta
confidencialidad y anonimato; ademas tiene el derecho de retirar el consentimiento de
participacion en cualquier momento. El estudio no conlleva algun riesgo o compensacion de

ninguna indole para usted.

He leido y entendido lo descrito arriba, la investigadora me ha explicado el estudio y ha
contestado mis dudas. Voluntariamente doy mi consentimiento para participar en la

investigacion.

Nombre y firma del participante Nombre y firma del investigador

52



