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RESUMEN

Introduccion: Los cuidadores de personas secueladas de un Atxi@enebro Vascular
(ACV), perciben que durante los primeros mesescegr de la informacion necesaria sobre
el proceso de su familiar, afectando sobre su estBttivo y percepcidn de estrés.
Objetivo: Evaluar la intervencion realizada a cuidadores a@gentes secuelados de un
ACV como factor protector en el estado afectivaeycdrga en los cuidadores.

Sujetos y métodos Se reclutaron cuidadores directos, de personasecuelas de ACV,
segun Escala de Rankin durante el periodo hospital§e realizo un taller teérico-
practico, consistentes en 4 sesiones; 3 duramterieldo hospitalario del usuario y 1 dentro
del primer mes posterior al alta, los temas tratagtan organizacion y distribucion de la
rutina, integracion de rutinas de tiempo libre lgjecion y manejo del paciente en el hogar.
Se evallo a los cuidadores con escalas diagnostecasrga emocional (Zarit, Indice de
Esfuerzo del Cuidador) y ansiedad (Goldberg).

Resultados: Luego del taller hubo una reduccion significative 2D% en el nimero de
cuidadores con depresion (p=0,036) y 37% en el nurde cuidadores con ansiedad
(p=0,034.). Asimismo hubo una disminucion significa en el puntaje de sobrecarga
emocional del cuidador medido mediante la escaléadie (p = 0,044).

Conclusiones: La intervencién evaluada en el presente estudimopiparece ser una
medida que contribuye en disminuir la sobrecargactmnal y ansiedad del cuidador.

Palabras claves: Accidente Vascular Encefalico, Autocuidado, Cargajidadores,
Educacion.
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ABSTRACT

Background: Caregivers of ischemic stoke damaged patients faiing the first months
after the event a lack of information on how tophtieir relative, affecting the sense of
stress and anxiety. We made an intervention togosees of the stroke unit of the
University of Chile Hospital, in 2008.

Objective: Determine whether the intervention to caregivédrstmke damaged patients is
a protective factor in their emotional state amdsst on caregivers.

Subjects and methods:Direct healthy caregivers were recruited with aese impaired
family member within the hospitalization periodtdrvention was conducted in 4 sessions,
3 during the hospital period and 1 in his home wnithe first month after discharge, where
the issues discussed with caregiver was self-agadepatient management. To measure the
intervention we evaluated before the workshop andaddths after the last session with
some standardized tests (Zarit, Caregiver Stratx)rand anxiety (Goldberg).

Results: After the intervention there was a significant 2086luction in the number of
caregivers with depression (p=0.036) and 37% innilmber of caregivers with anxiety
(p=0.034.). There was also a significant decreaséhé score of caregiver's emotional
overload measured by the Zarit scale (p=0.044).

Conclusions: The intervention evaluated in this pilot study eg@s to be an effective
measure in reducing the emotional overload andetyxif the caregiver, with an evident
improvement in their mood.

Key words: Stroke, Selfcare, Burden, Caregivers, Education



I. INTRODUCCION

Los Accidentes Cerebro Vasculares (ACV) represelat@egunda causa de muerte a nivel
mundial, alcanzando aproximadamente un tercio dealitad durante el primer episodio
En Chile estos son la segunda causa de mortalidadpyimera de hospitalizacion en
mayores de 65 affosUn alto porcentaje de los pacientes que sobrevivesentan alguna
discapacidad, estimandose que entre un 25 y un e %llos requieren algun tipo de
ayuda para la realizacién de las actividades deda diarid (AVD). En la poblacién
chilena, un 63% de los pacientes necesita algérdépayuda a los 6 meses de evolution

a los 3 afios un 49,1% presenta algun grado depdisicad generando un importante
impacto econémico y social. Esta dependencia sogdicar que algin miembro de la
familia asuma el rol de cuidador informal, invente la mayor parte de su tiempo en la

asistencia de las AVD del paciehte

Los cuidadores de personas con ACV perciben quefteamacion entregada sobre la
enfermedad, precauciones y cuidados requeridogmdsduada e insuficiente, lo que genera
una insatisfaccién en el apoyo prestado por elpeqgpiofesiondl™ esto conlleva desde
concepciones erréneas hasta trastornos ansiostesacemnes del animo en los cuidadores,
repercutiendo directamente sobre su calidad de s@lad mental y sensacién de catga
Ademas se ha encontrado que la relacion cuidadarepte tiene un importante papel en el
proceso de rehabilitacién y en el bienestar desdbsevivientes de un ACV'*2 es por eso
gue se ha relacionado que los cuidadores que paesen estado depresivo y elevada
sensacion de carga pueden empeorar o desencaddnaras depresivos en su familiar y

disminuir la adherencia y efectividad en procesceti@bilitacion®**

Debido a esa problematica, existe la necesidad alergr estrategias eficaces que
minimicen la sensacién de estrés, la carga y léedad del cuidadd?, especialmente
durante los 3 primeros meses post-ACV que es cusagoesentan los mayores niveles de
alteraciones en la salud mental en cuidadoresiguent en su cuidado a personas altamente
dependienté$™*®



El objetivo de nuestro trabajo es evaluar la efecale una intervencion tedrico—practico
impartida precozmente a cuidadores-familiares guieasan cargo de pacientes secuelados
de un ACYV luego de su alta hospitalaria.

Il MATERIALES Y METODOS

El estudio es una serie de casos intervencionappuativa no aleatoria, donde se enrolaron
cuidadores desde la Unidad de tratamiento del ategrebral (UTAC) del Hospital Clinico
de la Universidad de Chile, durante el afio 2008ntras su familiar se encontraba
hospitalizado en la unidad. Para el trabajo se idereson criterios tanto para los
cuidadores como los pacientes, para los cuidadegesequirid que fueran cuidadores
directo, tener entre 18 y 70 afos, no presentanal@nfermedad discapacitante (definido
en la escala de Rankin 0 a 1), dos enfermedadaiasto enfermedades de salud mental
(alcoholismo, drogadiccion o antecedentes psiqo@sy. En cuanto a los pacientes debian
haber sido independiente antes del ACV (escalaal&iR 0 a 1) y al momento del alta
debe presentar una discapacidad importante (ededRankin entre 2 - 5). La seleccion de
casos fue consecutiva durante los meses de ADidiambre 2008.

Antes de ingresar al estudio a todos los cuidadseekes informo y explico acerca del
estudio, utilizando como estructura el consentitoiémformado, aprobado por el comité de

ética del Hospital Clinico Universidad de Chile.

Protocolo de intervencién

Los cuidadores participaron en un taller, el cwasistaba de 4 sesiones de caracter tedrico-
practico; al inicio de cada sesién se preguntaba cpnocian acerca de los temas

propuestogtabla 1), luego se discutian, uniendo los conocimiento®sl@articipantes y el

de los tratantes, finalizando con actividades prastdurante la misma sesion, sobre los
temas desarrollados, las primeros 3 encuentrosriuealizadas mientras el paciente estaba
hospitalizado.

La dltima sesién correspondié a una visita donaidéi realizada durante el primer mes

luego del alta hospitalaria, donde se buscoé refdasacontenidos en el taller, ademas de



conocer problematicas del cuidado, manejo ambientadrganizacion de la rutina,
presentados durante ese periodo. Cada sesion tivomihutos de duracién
apréximadamente. Ademas se les entregé materiaitceste apoyo que reforzaba lo

aprendido Figura 1).

Los contenidos tratados en las sesiones tuviersre@s, uno relacionado con el apoyo del
cuidado del paciente y el otro en el autocuidadocdalador, donde se abordaron los
siguientes temas: Definicion de ACV y rehabilitagigprecauciones en las alteraciones
sensitivas y perceptuales en el hogar, técnicasasade manejo en las AVD (Higiene,
alimentacion, vestuario, transferencias), técnibasicas de relajacion, distribucion y
organizacién de la rutina y tiempo libre y por mibi riesgo ambiental y modificaciones

ambientales.

Lugar donde se Temas a tratar

realizo la sesién

Hospital Definicion de ACV y Rehabilitacion.
Precauciones en las alteraciones sensorialeshemyai.
Técnicas de relajacion.

Hospital Distribucioén de las tareas con la familia.
Técnicas de relajacion y tiempo libre.

Transferencias seguras

Hospital Técnicas de manejo en actividades de la vida diaria
(Vestuario, higiene, alimentacion).
Técnicas de Relajacion.
Domicilio Riesgo ambiental y modificacion ambiental (en it
domiciliaria)
Tabla 1. Temas tratados en cada sesion.

Se describen a continuacion los temas tratadoadasesion. Se consideraron aspectos de la inaeistig
accion participativa



RECOMENDACIONES

CONSEJOS PARA LA CASA IMPORTANTES

...........................

+ Implementar silla con ruedas

«  No pongas alfombras, y si
existen, que los bordes no se | i mpo!
doblen, para evitar posibles g pakbras de alient
caidas ST necesarias que faciliten b realiza-
«  Usebanquilla para apoyar los ARl
pies del afectado, | Siempre b mis importante es
. ¢ U que  persona sea b mis indepen-
«  Evite muebles livianos e ines- diente posible jNo sobreprotejal
tables. —
«  Siéntese en sillas firmes, con
respaldo y apoyabrazos.
«  Evite sentarse al borde de la
silla

«  Nolleve la cabeza hacia atrds

mientras esté de pie o hacien-
« Pida ayuda. do esfuerzo, corre riesgo de
caer.

sona afectada.

Figura 1. Material confeccionado.
Es un ejemplo material confeccionado para entregaas sesiones

Protocolo de evaluacion

A los cuidadores reclutados se les realiz6 unaeeista durante los primeros 15 dias del
ACV de su familiar y una segunda entrevista de isgignto 2 meses después de haber
participado en el taller de cuidadores. Las med&sdfueron realizadas a los pacientes y a
los cuidadores, incluyendo ademas los datos derfimagaA cada paciente se la aplicaron
las siguientes escalas de evaluaciorindice de Barthel (IB), mide el desempefio en 10
actividades basicas de la vida diaria, siendo dlo&l en dos grupos, actividades
relacionadas con los cuidados personales (aliméntaaseo, bafio, vestuario, manejo
vesical e intestinal y uso del bafio) y en activedadelacionadas con la movilidad
(deambulacion, traslados y uso de escaleras).B BEpbrta informacién en la puntuacion
global y en las puntuaciones parciales para catteidad, el rango global puede variar
entre 0, completamente dependiente y 100 puntaspletamente independiehtey b)
Escala de Rankin modificada(ERm) mide la independencia y no la realizaciériaieas
concreta¥, definiendo 6 niveles de discapacidad, comenzatednle 0 donde no existe
ninguna discapacidad hasta 5 donde existe una drswapacidad, que requieren cuidados

de enfermeria, siendo el nivel 6 para determinardarté®?°



A los cuidadores, se le realizaron las siguient@duaciones: aEscala de sobrecarga del
cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview) escala auto-administrada que mide la
sobrecarga del cuidador, compuesta por 22 itenesmgden el grado en que el cuidador
percibe el impacto del cuidado (en las pregunta® 2,8,10 a 14,17,22), la carga o relacion
cuidador-paciente (las preguntas 4,5,6,9,18,18k\ekpectativas en la capacidad de cuidar
(15,16,20,21Y*. Utiliza 5 opciones que varian de 0 (nunca) a dAtgai (siempre), los
resultados se suman en un puntaje total, variami@ & y 88, segun el puntaje se
determina el nivel de sobrecarga; escasa sobre(@2@), Leve (21-40), Moderada (41-
60), Severa (61-88), bhdice de esfuerzo del cuidador (IEQ (Caregiver Strain Index)
cuestionario compuesto de 13 preguntas, con omdrrespuestas dicotdmicas (si /no),
estas miden la carga relacionada al trabajo, finamento, tiempo, social y fisico del
cuidador. Se puede obtener un maximo de 13 pudessle 7 puntos se considera que el
cuidador tiene un alto nivel de caf§® y c) Escala de Ansiedad y Depresion de
Goldberg, consta de dos subescalas: una para la deteceitnahsiedad (Goldberg A), y
otra para la deteccién de la depresion (Goldberg\Bipas escalas tienen 9 preguntas, pero
las 5 udltimas preguntas de cada escala soélo saif@nnsi hay respuestas positivas a las 4
primeras preguntas, que son obligatorias. En ldli&og A, desde 4 o mas se considera el
punto de cohorte, en cambio en Goldberg D debentA®, con puntuaciones tanto mas
altas mas severo sera el problema (siendo el mapimsile de 9 en cada una de las

subescalas.
Andlisis estadistico

Para el analisis estadistico se utilizo el progr&R&S v. 15.0. Debido al tamafio de la
muestra, se uso la pruebatudent para una muestnaara determinar si existen diferencias
significativas entre las medias en los dos mometgosvaluacion. Todos se analizaron con
un nivel de significacion de 0,05.



I RESULTADOS

Un total de 17 duplas paciente/cuidador fueronutados

para este estudio piloto, de los

cuales 14 completaron el taller (tres sesionesitad@pas, una visita domiciliaria) junto al

protocolo de evaluacion (Evaluacion basal y a lose2es),

ya gque 2 pacientes fallecieron y

1 cuidador, no quiso continuar en el estudio. Atiomacion se muestran las caracteristicas

generales del grupo, tabla 2.

Pacientes
Mujeres 6 (42%)
Edad, afios (%D.E) 73,85 +8,32
Afos de escolaridad (XD.E) 9,14 +4,5

Cuidadoras/es
12 (85,7%)
54,42 +12,82
12,7 +3,04

Relacion cuidadoras/es con el paciente

Hija/o
Esposa

Nieta / sobrina

Otro

8 (57.1 %)
3 (21 %)

2 (14.2 %)
1 (7.1%)

Tabla 2. Caracteristicas Generales de la muestra

Pacientes

Las caracteristicas generales de los pacientesstiadio se resumen entibla 3. En la

evaluacion basal 1/14 pacientes (0 %) tuvieronhuema evaluacion funcional (MRS < de

3 puntos), en cambio a los dos meses 5/14 paci€Bbe3%) mejoraron su rendimiento

funcional global (p=0.000Eigura 2). Asimismo el puntaje de evaluacion de AVD medido

mediante Bl al ingreso fue de 42,7 + 24 puntosp®

dos meses hubo una mejoria

significativa llegando a los 72,7 = 19,2 puntog€3t, p < 0,01Figura 3).

ERm ERmM IB inicial IB 2 meses
inicial 2 meses
5 4 0 20
4 1 35 85
4 3 25 75



(X+D.E)

3 3 85
3 3 45

5 3 20

3 2 80

4 3 40

5 3 15

4 3 30

4 2 50

2 1 85

4 2 30

4 3 50
3,86+0.87 2.57+0.85 42,14 +
26,1

90
75
90
90

60
50 Tabla 3. Puntajes de Indice de BArthel (0-100)

EE y Escala de Rankin Modificada (0-6)

80
95
90
70

73,21 +
20.9

L]
»
T

Indice de Barthel

p 0.01

inicial

2 meses

Figura 2. ERm. Gris  oscuro
evaluacion inicial grus claro
evaluacion post alta. Donde se observa
que los pacientes se destribuyeron desde
incapacidad severa (Erm 4) a moderada
(Erm3)

Figura 3. IB. Se observa que durante la
primera evaluacion el grupo tuvo un
promedio de 42,14 , mejorando su
independencia a un total de 73,21 puntos

Cuidadores

En la evaluacion basal 11/14 cuidadores (78,5%jeton un puntaje de Goldberg-D

compatible con depresion (G2 puntos). A los 2 meses 6/14 (42,8%) pacientegron
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un buen desenlace en la escala de depresion (5=6jglira 4). El puntaje de Goldberg-A
de la evaluacion basal fue compatible con ansi¢@a#d> 3 puntos) en 6/14 cuidadores
(42,8%). A los 2 meses 2/14 (14,28%) pacientesetami un puntaje compatible con
ansiedadX? p=0,065 Figura 5).

GD GD 2 GA GA 2
inicial meses inicial meses

1 1 0 4

4 7 : 6 T e o o™ )
6 2 0 2
4 1 3 0
5 3 0 1
1 2 5 1
3 1 4 2
3 0 5 0
7 2 1 1
4 1 3 2
2 4 7 1
5 1 5 0
1 4 1 1
6 2 1 1
X+D.E 3,71 + 2.21+ 3,07+ 1.57+
1,97 1.81 2,67 1.6

Goldberg-D Goldberg-A
B Nodepresion [ Depresion ENoAnsiedad @ Ansiedad
V| V|
ameses p0.016 ameses

Inicial

Figura 4. Depresion Goldberg. Gris oscuro sin
depresion, gris claro con depresion. Figura 5. Ansiedad Goldberg. Gris oscuro sin
ansiedad, gris claro con ansiedad.
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Asimismo el puntaje de evaluacion de la sobrecamg@cional del cuidador medido

mediante la escala de Zarit, tuvo un puntaje aksgde 33,4 + 12,8 puntos, a los dos

meses hubo una mejoria significativa llegando 289 + 13,5 puntos (T test, p = 0,0036.

Figura 6).

IEC IEC 2 Zarit Zarit 2
inicial meses inicial meses
5 7 33 31
6 2 46 26
3 0 40 16
4 0 25 12
3 1 42 15
4 0 5 13
9 9 17 5
3 0 21 14
5 2 36 21
0 2 25 28
4 1 40 32
1 2 29 6
5 8 38 42
3 3 35 26
X+D.E 3.9 + 2,6 + 30,86 + 20,5 +
2.16 3.07 11.26 10.7

Zarit

40

30

20

10

Inicial

p 0.0036

2 meses

Tabla 5. Puntaje evaluaciones
de sobrecarga de cuidagor.

Figura 6. Escala de Sobrecarga del
cuidador de Zarit (0-88).

Entre 0-20 escasa sobrecarga sobrecarga
leve, 21-40 sobrecarga leve
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IV DISCUSION

Este trabajo estd orientado a desarrollar unategisade apoyo al cuidador informal
(generalmente un familiar) que debe asumir esteefaual muchas veces se debe enfrentar
a este nuevo rol sin la preparacion adecuada. ihaipal conclusion de nuestro trabajo es
que la intervencién parece ser una medida eficatiseninuir la sobrecarga emocional (p =
0,0036), junto con una evidente mejoria en su esaadéimico (p = 0,016), lo que repercute

en el prondstico funcional de los pacientes a silado.

En Chile se producen aproximadamente 25.000 nukgdscada afi de éstos se estima
qgue entre 5000 y 15000 pacientes necesitaran ayeidggun familiar para realizar sus
AVD. El ACV es una enfermedad asociada a una grarbitidad que no solo repercute
sobre la persona afectada, es una enfermedad gsa @apacto en el contexto de la
persona secuelada, tanto en el ambito personal eambsocio ambiental. Para desarrollar
la intervencidn se seleccionaron algunas de laslgm@aticas que afectan a los cuidadores
informales de los pacientes secuelados de un A@Y:Desconocimiento del origen y
consecuencias de la enfermedad, b) Desconocimientdos cuidados domiciliarios
adecuados por parte de los familiares secuelados| gaCV, c) Alteraciones afectivas del
cuidador informal principal como: estrés, trastarmiel suefio, depresiéon y ansiedad)
Distribucién de la rutina, tiempo limitado de dess@ay ocio, e) Falta de asesoramiento y
seguimento luego del alta médica por parte denktitiiciones de saldt La intervencién
tuvo buena acogida por parte de los participardes, una buena adherencia a todo el
proceso educativo. La innovacion de este tralesjancluir conceptos necesarios y
atingentes a las necesidades de los participaateszgando herramientas sencillas de
autocuidado como relajacién, distribucion y organian de la rutina y uso del tiempo
libre, el cual permite fortalecer los recursos Yildades sociales y ocupacionales del
sujeto, ademas de entregarle conocimientos adessitdades del cuidado de su familiar

enfermo.
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En un estudio de seguimiento realizado por Vissdeiy*® a 211 cuidadores de personas
secueladas de ACV, que fueron evaluados al seguedalel alta, tiempo similar al que se
utilizo en este estudio, mostro que los cuidadol#svieron un promedio en el IEC de 7.1
+ 3,4 puntos a los dos meses, a diferencia de muestudio en que los cuidadores
presentaron un puntaje 5.88 + 3 (p=0,15; IC: -0-4%5899), donde los puntajes iguales o
superiores a 7 significan una gran sensacion dgcaos cuidadores que participaron en
la intervencidn presentaron una escasa sobrechfigala&ar el seguimiento, informacién
confirmada con los resultados obtenidos en IEC galasde Zarit. En cambio en el
Goldberg-D presentaron resultados similares (221,8 en nuestro estudio) en
comparacion con el estudio de Visser- Meily @58Y°, esto puede deberse, tal vez por
la nueva condicion de vida que se deben enfremtéo tuidadores como pacientes.

Por otro lado, si consideramos que los pacientaéagaéso de estudio presentaron un
puntaje que los clasifica en un grado de dependesesiera (Bl = 42,7 + 24}y que éstos
variaron a los 2 meses a un nivel de dependenaierada (IB = 72,7 £ 19,2), necesitando
mayor asistencia en actividades de movilidad yanhio logrando una mayor autonomia
en las actividades de cuidado personal, se puéeld igue hubo un efecto positivo sobre
los cuidadores, ya que los pacientes requirieromosiesupervision del cuidador,
disminuyendo el nivel de exigencia en el cuidadms resultados obtenidos en el BI, son
similares a los encontrados en un estudio epidégimd en poblacién china y francesa,
donde realizaron la primera medicion durante langras 2 semanas del ACV, y luego a
los 3 meses de evolucion, esta ultima medicion ligeramente mas positiva en la
poblacién asiatica y europea, aunque siguen dadifis como dependencia moderada,
posiblemente a que los pacientes fueron evaluagiosl anes mas de evolucién que los
pacientes de nuestro estudide lo anterior se desprende que el nivel de er@gin del
familiar y el aporte de la intervencion puede habfactado en la disminucion de la
sensacion de carga de los cuidadores, pero nm adiestado emocional de éstos que son

similares a estudios observacionéies
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La mayor fortaleza de nuestro estudio es que éavahcion esta basada en la realidad de la
poblacion chilena, ajustandose a las necesidadasastra poblacién. La mayor debilidad
de nuestro trabajo, es el reducido nimero de pasienidadores que pudieron ser
reclutados, limitando asi la generalizacion de pebpuesta de intervencion, por otro lado
falto la implementaciéon de un grupo comparador.apdeterminar la potencia de la
intervencion. Creemos necesario ahondar en elesi@escriptivos y narrativos de los

cuidadores, para conocer de cdmo es impacto y moadibn de su nueva vida.

V CONCLUSION.
Este estudio plantea que nuestra intervencién psedaina herramienta econémica y
eficiente en la disminucién de la sensacion deacgrgstrés emocional de los cuidadores

informales que deben hacerse cargo de sus famsis@®ielados de un ACV.
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