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San Luis Potosi, México. Agosto 2018
RESUMEN

El envejecimiento de la poblacion en México es cada vez mas notorio y para las
préximas décadas las personas mayores de 60 afios seran mas numerosas. Esta
situacién es vista con frecuencia como un serio problema, pero desde otra éptica
el crecimiento de esta poblacion constituye una clara oportunidad, dado que los
adultos mayores se han convertido en proveedores de cuidados. Por lo anterior,
se requiere conocer como es su nivel de calidad vida, que apoyos requiere para
realizar las actividades cotidianas y si estos factores se encuentran relacionados
entre si. Para identificar si existe esta relacion se planteé como objetivo general
para este estudio: Determinar la relacion entre la calidad de vida y las necesidades
de apoyos de adultos mayores. Metodologia: Se traté de un estudio cuantitativo
con alcance correlacional y corte transversal, la poblacion de estudio fueron
adultos mayores de 60 afos que acudian a un grupo de ayuda mutua. Los datos
fueron recolectados utilizando la escala SIS que mide las necesidades de apoyo y
la escala FUMAT que mide calidad de vida. Los resultados sefialan la calidad de
vida fue alta en el 77% de los adultos mayores evaluados y media en el 33%,
respecto a las necesidades de apoyo identificadas fueron bajas en el 57% lo que
indico poca necesidad de apoyos. Existid una correlacion positiva del 22% entre
calidad de vida y los apoyos, sin ser estadisticamente significativa. Conclusion:
Los resultados identificados no son concluyentes para poder afirmar que la calidad
de vida se ve modificada por el nivel de necesidades de apoyo, esto puede estar
relacionado con la autopercepcidn de las necesidades de apoyo que a su vez esta
asociada con frecuencia a cuestiones culturales y sociales que requieren un

abordaje de mayor profundidad.
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Abstract

The aging of the population in Mexico is increasingly noticeable and for the next
decades people over 60 will be more numerous. This situation is often seen as a
serious problem, but from another perspective, the growth of this population
constitutes a clear opportunity, given that older adults have become caregivers.
For the above, it is necessary to know how is your level of quality of life, what
supports you need to perform daily activities and if these factors are related to
each other. To identify if this relationship exists, the following general objective
was proposed for this study: To determine the relationship between the quality of
life and the support needs of the elderly. Methodology: This was a quantitative
study with correlational and cross-sectional scope, the study population was adults
over 60 years old who went to a mutual aid group. Data were collected using the
SIS scale that measures support needs and the FUMAT scale that measures
quality of life. The results indicate the quality of life was high in 77% of the elderly
evaluated and average in 33%, with respect to the support needs identified were
low in 57%, which indicated little need for support. There was a positive correlation
of 22% between quality of life and supports, without being statistically significant.
Conclusion: The results identified are not conclusive in order to affirm that the
quality of life is modified by the level of support needs, this may be related to the
self-perception of support needs which in turn is frequently associated with cultural
issues and social issues that require a deeper approach.

Key words: Quality of Life; Supports; dependency ; Aged
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INTRODUCCION

En la actualidad, los adultos mayores estan cuidando a otros cada vez con mayor
frecuencia, ello trae consigo una dinamica muy compleja, que produce cambios
individuales y colectivos tanto entre los adultos mayores como entre las personas
cuidadas y las multiples actividades que esto implica. Lo anterior, va de la mano del
fenomeno de la dependencia, que puede presentarse tanto en el cuidador como en la
persona cuidada.

El fenbmeno de la dependencia se esta produciendo en todo el mundo y tiene estrecha
relacion con la mayor esperanza de vida y el cambio en el patron de morbilidad,

marcado sobre todo por las enfermedades crénicas y el envejecimiento poblacional.

A consecuencia de esto, la demanda de cuidados para personas dependientes se ha
incrementado de forma notable en los ultimos afios y va a seguir aumentando a un
fuerte ritmo durante las proximas décadas, como consecuencia de la combinacion de
factores de caracter demografico, médico y social (".Todo ello aumenta la vulnerabilidad
de la poblacién, el grado de dependencia y de pérdida de autonomia, generandose la
necesidad de aumentar el numero de personas que entreguen cuidado de manera

informal. @

El cuidado al que se le denomina como informal, es el que se brinda en el hogar,
otorgado por los familiares, amigos o vecinos y una de sus caracteristicas es el
compromiso afectivo que existe.*™ Es justamente el cuidado en el hogar, ejercido
desde la intuicion, la tradicion y el conocimiento ancestral, el que se alza como un
fendbmeno en evolucion, con complejidades y multiples dimensiones, que debe
responder a las necesidades de una poblacion por lo que es hoy en dia una actividad
que exige el dominio de ciertas habilidades de cuidado.®

La poblacién actualmente esta pasando por un proceso de envejecimiento que trae
profundas modificaciones en las estructuras sociales, economicas, infraestructurales y

culturales de los paises en vias de desarrollo como México. ©



La respuesta a esas necesidades depende de variables presentes a distintos niveles y
asociadas a la situacion de la persona dependiente y de quien brinda el cuidado. En
primer término, por supuesto depende de cuestiones individuales tales como la razén
que genera la dependencia, la temporalidad y afectacion que produce, el estado de
salud previo y la edad de la persona. Por otra parte, también depende del rol y etapa de
la vida en la que se encuentra y las actividades que desempefa o desempeiaba, y por
supuesto de los contextos en los que usualmente y de acuerdo a su edad desarrolla su
vida cotidiana.

La situacion planteada antes, permite visualizar de manera esquematica una gama de
necesidades en tres niveles: el individual que aborda directamente la alteracion en la
estructura o funcion; la instrumental que analiza el desempefio en las actividades de la
vida diaria y la social que refleja la presencia o no de adecuaciones fisicas,
organizacionales y culturales que facilitan el transito de la persona dependiente a los
contextos en los que se mueve cualquier persona en ese lugar y tiempo. Entendido asi,
el nivel de dependencia no es una cuestion individual unicamente sino con un enorme
componente relacional que esta influenciado directamente por el balance entre

necesidad y provisién de apoyo.

Conceptualmente los apoyos no estan referidos unicamente a programas o servicios
brindados a través de redes institucionales tales como los servicios de salud, sino que
esta referido también a cuestiones como las redes sociales creadas por la familia, los
amigos, los vecinos y extendido a cuestiones como la inclusion en grupos sociales o las
facilidades para el desplazamiento en el vecindario. Sin embargo, también la familia se
ha transformado no solo en su tamafo sino sobre todo en su dinamica y ello ha traido
una disminucion en la cantidad de personas disponibles en el hogar para cuidar a otros

tales como personas mayores, nifios o enfermos.

La situacidn anterior esta transformando el rol de las personas mayores que se
convierten en muchas ocasiones en proveedores de cuidados, aunque en algunos
casos ellos mismos requieren algun tipo de cuidado. Este nuevo rol pone de manifiesto

la importancia de visualizar al adulto mayor como un recurso extraordinario para el



cuidado de la salud que requiere ser apuntalado a través de la identificacién de las

necesidades de apoyo en esta relacion de doble cuidado de si mismo y de otros.

Trabajos como el presente que brindan evidencias sobre las caracteristicas individuales
de los adultos mayores y de las personas que estan cuidando permiten visualizar sus
necesidades y los apoyos que requieren para continuar siendo personas
independientes y si ello tiene relacion con su calidad de vida.

Conocer lo anterior es fundamental para la salud publica ya que aporta elementos para
la planificacion de politicas publicas intersectoriales que permitan brindar los apoyos,
servicios y recursos suficientes y adecuados para que los adultos mayores puedan
mantener y mejorar su calidad de vida y ademas ejercer su rol de cuidadores sin que
ello les afecte y sigan constituyendo un pilar complementario para los servicios de salud

formales.

Para abordar la tematica sefialada, esta investigacion esta integrada por una primera
parte de conceptos teoricos en relacion a calidad de vida y necesidades de apoyo
contextualizados a adultos mayores, una segunda parte metodologica que propone un
enfoque cuantitativo, descriptivo, con alcance correlacional en el que se plantea el uso
de 4 instrumentos, el primero de ellos es un cuestionario para caracterizar a la
poblacidn, el segundo posibilita ver el nivel de dependencia de las personas y por ultimo
un instrumento que mide calidad de vida en adultos mayores y otro que mide los

apoyos.

La parte empirica de este trabajo presenta los resultados, discusion y conclusiones
obtenidos que permiten contrastarlos con lo planteado tanto en los objetivos como en
las hipdtesis de este trabajo.



I. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1 Justificacion

Hasta fechas recientes las aportaciones de los adultos mayores en temas como el
cuidado de la salud apenas habian sido analizadas por asumirse que el envejecimiento
trae implicito un rol de dependencia de otros, por ello el tema de la modificacién de su
calidad de vida cuando brindan cuidado a otras personas apenas habia sido tratado.

El papel del adulto mayor en el cuidado es importante y extenso, ya que ademas de
cuidar a nifos, muchos mayores se estan cuidando mutuamente y es comun que un
dependiente cuide de otro dependiente. Existe una multiplicidad de combinaciones
posibles, asi en el ambito familiar podemos encontrar hijas mayores de 65 que cuidan
de sus padres, mujeres mayores de 65 que atienden a su conyuge, mayores que cuidan
a su pareja, sus hijos, sus nietos o incluso a una combinacién de varias personas que
requieren cuidado. En general es posible decir que el cuidado que proporcionan los
adultos mayores esta direccionado sobre todo a personas con un lazo familiar muy

cercano a ellos.”

Las razones por las que las demandas de cuidado se han incrementado, obedecen a
multiples factores, pero es innegable que uno de ellos es la transicion epidemiologica
que desde hace algunas décadas se ha venido dando a nivel mundial. Se trata de un
proceso caracterizado por cambios importantes en las formas de enfermar y morir, el
envejecimiento de la poblacién y la transformacion de los roles sociales de los
miembros de la familia. La combinacién de los factores sefalados ha condicionado
entre otras cosas una disminucion en las tasas de mortalidad y un incremento en la
esperanza de vida a expensas de mayores probabilidades de supervivencia frente a
enfermedades crdénicas o condiciones del nacimiento, crecimiento y desarrollo que
décadas atras eran razones asociadas a la muerte. Al producirse esta mayor posibilidad
de superar esas condiciones, también se produce una mayor probabilidad de requerir
cuidados a lo largo de la vida por cuestiones derivadas de la edad, la enfermedad o la

discapacidad.
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Se trata entonces de un fendmeno complejo que implica también cambios en la
estructura, tamano y roles de las familias que han visto disminuida su cantidad de
miembros, extendida la esperanza de vida en general e incrementada la presencia de
enfermedades cronicas entre sus integrantes, asi como la presencia de condiciones
derivadas de accidentes y complicaciones de otras enfermedades. Estas
transformaciones demandan cambios en el cuidado que es provisto con frecuencia por

los adultos mayores.!”

La OMS aporta datos estadisticos que reflejan los sefialamientos anteriores y resalta
que a nivel mundial la poblacion alcanza cada vez mayor esperanza de vida, sefalando
que entre 2015 y 2050, la proporcion de la poblacion mundial con mas de 60 afos de
edad pasara de 900 a 2000 millones, lo que representa un aumento del 12 al 22%.®

En México, desde 1970 la poblacion adulta aumenta progresivamente. En 2016, la
poblacién de 60 afios supero la poblacidn menor de cinco afos y para 2050 se preve
que el numero de personas mayores alcance el 21.5% superando el numero de jévenes
menores de 15 afos. La verdadera dimensién del cambio reflejado en estas cifras las
da la comparacion con datos de 1990 que sefialan que las personas de 60 anos
representaban menos de 6% del total de la poblacién mexicana. ©

Los datos anteriores muestran la tendencia hacia el envejecimiento de la poblacion,
situacion que tradicionalmente es entendida solo como un gran reto, dada la gran
cantidad de recursos en salud que es necesario invertir para su atencion, sin embargo
tal como sefiala el informe del Fondo de Poblacién de Naciones Unidas (UNFPA) se
trata también de una oportunidad extraordinaria de incorporar a los adultos mayores
como coparticipes en el proceso de desarrollo y no solo como beneficiarios de medidas
de bienestar social.®) Esta participacién de los adultos mayores se da en muchos
ambitos incluyendo, como hemos sefialado, el de los cuidados de las personas
dependientes, tarea tradicionalmente identificada con las mujeres como proveedoras

del cuidado y los adultos mayores como receptores.'?
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Es cierto que la labor de cuidar aun es una ocupacién predominantemente femenina en
México, pues de acuerdo a la Encuesta Nacional de Ocupacion y Empleo (ENOE), 97
de cada 100 cuidadores son mujeres. Sin embargo, no hay que olvidar que entre esas
mujeres habra cada vez mas adultas mayores, dado que los abuelos se han convertido
en un punto de apoyo muy importante en el cuidado de los nifios, personas enfermas,
personas con discapacidad y otros adultos mayores, al incorporarse las mujeres

jovenes a la vida laboral.'?

Lo anterior evidencia no sélo el incremento de la complejidad del cuidado brindado en el
hogar, sino también la necesidad constante de innovacion y adaptaciones que faciliten y
mejoren dicho cuidado. En el caso de los adultos mayores, esto es aun mas importante
dado que la sociedad estd acostumbrada a pensar en ellos como potenciales
receptores de cuidados, cuando constituyen, un colectivo que los otorga de manera
intensa."" Pero por otro lado la dedicacion ha pasado de ser en muchos casos una
ilusidon a una obligacién, implicando un esfuerzo fisico, emocional y econédmico muy

importante.'?

La vida de las personas mayores esta llena de cambios frecuentemente asociada a
enfermedades y pérdidas de muy diverso tipo. Sin embargo, esto no impide que los
mayores alcancen niveles aceptables de bienestar fisico, psicolégico y social."*No
obstante lo anterior la edad se rige como un factor determinante de los efectos
negativos que puede traer la actividad de cuidar, pues en esta etapa los problemas, ya
sean de caracter fisico, economico o psicosociolégico, se pueden agudizar y agravar.
("Por ello el cuidado que brinden requiere herramientas que permitan facilitar el

proceso y disminuir la carga que se pueda generar del cuidado.

Dado que las posibilidades a las que tienen que responder el cuidado actual se
multiplican y complejizan, es necesario conocer las necesidades de apoyo de los
adultos mayores para ayudar a re direccionar las decisiones que se tomen para que
estén realmente basadas en los retos que enfrentan en su dia a dia a fin de mejorar su
calidad de vida y evitar la problematica social asociada, por ello el envejecimiento

poblacional requiere la concurrencia de politicas publicas que mejoren sus condiciones
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en diversos aspectos de la vida: la familia, la economia, los servicios de salud y el

entorno fisico y comunitario.

La ausencia de esas politicas publicas dirigidas a dar cobertura y apoyo al cuidado de
las personas dependientes y la carencia de apoyo externo para el desarrollo de sus
funciones, obliga a los familiares en muchas ocasiones a utilizar a sus miembros mas
débiles para cuidar a otros dependientes sin proveer a estos cuidadores de los apoyos
necesarios para desarrollar su tarea sin detrimento de su propia salud. Se trata del
apoyo conocido como informal y que brinda la familia. Este cuidado es preponderante
en los paises en desarrollo que enfrentan dificultades econdmicas que reducen
significativamente los recursos para la creacion y sostenimiento de instituciones de

apoyo formal.

Para avanzar en la mejora de la calidad de vida de los adultos mayores cuidadores, es
necesario que se propongan actuaciones corresponsables, en las que todos sean
participes: gobiernos, instituciones, personal de salud y la sociedad en general estan
directamente relacionados y ocupan un lugar importante en el pilar de las acciones

encaminadas a la salud.!"""

Identificar las necesidades de apoyo que requieren y los apoyos que tienen los adultos
mayores refleja el cambio hacia un enfoque centrado en el crecimiento y la autonomia
personal, cuya finalidad es mejorar su calidad de vida dado que se asume que los
apoyos apropiados reducen las limitaciones funcionales y permiten a los individuos

1617) Reconocer a los adultos

participar y contribuir en la vida cotidiana comunitaria.’
mayores como un recurso para la salud, requiere que se exploren las necesidades de
apoyo para facilitar su actividad individual y su actividad en la comunidad con el fin de
que ellos continuen brindando el cuidado sin que éste sea un factor que impacte de

manera negativa en su vida. '®
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1.2 Preguntas de investigacion

» ;Cual es la relaciéon entre calidad de vida y el perfil de necesidades de apoyos en
adultos mayores cuidadores?

* ;Cuales son las caracteristicas de los adultos mayores cuidadores?

* ;Cudles son las caracteristicas de las personas cuidadas por los adultos
mayores?

* ;Cual es el nivel de calidad de vida del adulto mayor?

* ;Cual es perfil de necesidades de apoyos en adultos mayores?
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Il. MARCO TEORICO
2.1 Calidad de vida

El interés por la calidad de vida ha existido desde tiempos inmemorables. Sin embargo,
la aparicion del concepto como tal y la preocupacion por la evaluacion sistematica y
cientifica del mismo es relativamente reciente. La idea comienza a popularizarse en la
década de los 60 hasta convertirse hoy en un concepto utilizado en ambitos muy
diversos, como salud, salud mental, educacion, economia, politica y el mundo de los

servicios en general. ¥

La OMS senala que la calidad de vida esta en funcion de la manera en que el individuo
percibe el lugar que ocupa en el entorno cultural y en el sistema de valores en que vive,

asi como en relacién con sus objetivos, expectativas, criterios y preocupaciones."®

Evaluar la calidad de vida de los adultos mayores se ha convertido en una prioridad
para los sistemas de salud de los paises que afrontan el envejecimiento poblacional
como un fendmeno inminente. El aumento del numero de personas con mas de 60 afos
trae consigo la demanda de realizar ajustes en los programas sociales, politicos,
econdmicos Yy juridicos, los cuales deben modificarse de manera que se adapten o

puedan satisfacer las necesidades crecientes de este grupo poblacional. ?°

La medicion de la calidad de vida no es una tarea sencilla, por principio de cuentas es
necesario definirla, por ello multiples autores han propuesto modelos tedricos que
intentan describir sus componentes y sefalar como y desde qué perspectiva se explica,
por esta razon se habla de calidad de vida objetiva o subjetiva aludiendo con ello a lo
tangible/medible y a lo percibido/vivido; también se ha intentado analizarlo y definirlo
desde posiciones disciplinares y por ejemplo se habla de calidad de vida relacionada
con la salud, intentando describir con ello como el estado de salud influye en la calidad
de vida general.

No obstante las diferencias entre los distintos autores y tedricos, hay un cierto consenso
respecto a que los componentes de la calidad de vida son universales, con matices
culturales y percepciones individuales. Autores en el tema de calidad de vida como
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Shalock y Verdugo definen el concepto como un estado deseado de bienestar personal
que: (a) es multidimensional; (b) tiene propiedades éticas universales y émicas ligadas
a la cultura; (c) tiene componentes objetivos y subjetivos; y (d) esta influenciada por
factores personales y ambientales.*") Este concepto se utilizara como la definicion

conceptual en este estudio y como marco de referencia.

El significado del término calidad de vida desde un punto de vista estrictamente
semantico hace pensar en un nivel de excelencia referido a los aspectos esenciales de
la existencia humana.? Por lo anterior es tema fundamental a lo largo de todo el curso
de la existencia y cobra particular relevancia en la vejez en virtud de la disminucion
natural de la funcionalidad y el incremento de la prevalencia de enfermedades cronicas,
lo cual genera un cambio en su situacion vital y puede limitar que los mayores alcancen

niveles aceptables de bienestar fisico, psicolégico y social.!">'®

Por lo anterior, el abordaje de la calidad de vida en la vejez debe partir de la base de
que se trata de personas con una larga trayectoria de vida, que tienen elementos y
aspectos comunes con otros grupos pero no obstante eso, también tienen
especificidades que intervendran en su calidad de vida que es necesario visualizar.
Ademas, es indispensable entender que el envejecimiento, lejos de ser un proceso
unicamente individual, es un proceso colectivo condicionado por el entorno social en el

que tiene lugar. "9

2.1.1 Dimensiones de la calidad de vida

El modelo propuesto por Schalock plantea ocho dimensiones centrales que constituyen
la vida de calidad: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material,
desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social y derechos. El
uso de este modelo se ha extendido a colectivos tales como personas mayores y
personas con discapacidad, asi como para su uso en servicios sociales en general.(23)
Las dimensiones se operacionalizan a través de 24 indicadores que reflejan el nivel de
logro (objetivo) y de satisfaccion percibido por la propia persona (subjetivo), para los
cuales se han enunciado algunas técnicas y estrategias para mejorar, como se muestra

en la tabla.®¥
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Cuadro1. Dimensiones e indicadores de calidad de vida

DIMENSION INDICADORES ESTRATEGIAS PARA MEJORAR
Aumentar la seguridad, permitir la espiritualidad,
Satisfaccion, proporcionar feedback positivo, mantener el nivel de
Bienestar
autoconcepto y | medicacion lo mas bajo posible, reducir el estrés,
emocional
ausencia de estrés | promocionar el éxito y promocionar estabilidad seguridad
y ambientes predecibles
Relaciones Interacciones, Permitir Ta intimidad, permitir el afecto, apoyar a Ia

interpersonales

relaciones y apoyos

familia, fomentar interacciones, promover amistades.

Bienestar material

Empleo, vivienda y

estatus econdmico

Permitir la propiedad, defender la seguridad financiera,

asegurar ambientes seguros, empleo con apoyo,

fomentar posesiones.

proporcionar educacion y habilitacidon/rehabilitacion,
Educacion,
ensefiar habilidades funcionales, proporcionar
Desarrollo competencia
actividades profesionales y no profesionales, fomentar el
personal personal y
desarrollo de habilidades, proporcionar actividades utiles
desempefio
y utilizar tecnologia aumentativa.
Asegurar el cuidado de la salud, maximizar la movilidad,
Salud, ocio,

Bienestar fisico

actividades de la
vida diaria y

atencioén sanitaria

apoyar oportunidades para el recreo y tiempo libre
significativos, promover la nutricion apropiada, apoyar
bienestar

actividades de vida diaria, promover el

poniendo énfasis en el ajuste, nutricion, estilos de vida
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saludables y manejo del estrés.

Autodeterminacion

Autonomia,
elecciones y

valores/metas

Favorecer hacer elecciones, favorecer el control

personal, favorecer tomar decisiones, ayudar en el

desarrollo de metas personales.

Inclusion social

personales
Apoyos sociales, | Conectar con redes de apoyo, promover funciones de rol
integracion y | y estilos de vida, fomentar ambientes normalizados e

participacion en la
comunidad y roles

comunitarios

integrados, proporcionar oportunidades para la

integracion y participacién en la comunidad, apoyar el

voluntariado

Derechos

Derechos humanos

y derechos legales

Asegurar la privacidad (por ejemplo, no leer su correo,
no abrir sus armarios o cajones), fomentar el voto,
reducir barreras (y no solo las fisicas sino también las
psicologicas y las sociales), proporcionar procesos

justos, fomentar y respetar la propiedad, fomentar las

responsabilidades civicas.

Fuente: Quality of life for human service practitioners. Schalock y Verdugo, 2003 '

2.2 Apoyos

Los apoyos se definen como: recursos y estrategias que mejoran el funcionamiento

humano ya que promueven los intereses y bienestar de las personas. Al proporcionarse

esos apoyos el resultado es una mayor independencia y productividad personal, mayor

727




participacion en una sociedad interdependiente, mayor integracion comunitaria y una

mejor calidad de vida. ®°

Los apoyos asumen un papel central en la relacion persona-entorno y se parte del
supuesto de que si se ofrecen los apoyos necesarios que la persona precisa, su
funcionamiento individual mejorara. Se trata pues del fiel de la balanza que permite
mejorar los resultados personales frente a la limitacion para alcanzarlos, bien sea por
factores individuales, factores contextuales o una combinacién de ambos. Este

razonamiento se muestra graficamente en la figura 1 sobre el modelo de apoyos. ?®

Figura 1. Modelos de apoyo

DESAJUSTE RESULTADOS
ENTRE PERSONALES
COMPETENCIAS APOYOS
Y DEMANDAS a) Definidos por la percepcion de la persona Los . res_ultadgs
(necesidad sentida) pueden incluir mas
Las personas b) Definidos por una evaluacion profesional independencia,
experimentan un (necesidad objetiva) mejores  resultados
desajuste entre su c) Definidq por su .e>.<presi()n personales, aumento
competencia personal (necesidad solicitada) en la participacion

d) Definido al identificar lo ocurrido en un grupo semejante  comunitaria, mayor

J £ CEMEeES el (necesidad comparativa)

entorno. sentido de bienestar
. - Se identifica respondiendo a la pregunta: ¢ QUE ettt
Se identifica NECESITA PARA? o
respondiendo a la Se identifica
pregunta: ; COMO respondiendo a la
ESTA AHORA PARA pregunta: ¢ QUE SE
HACERLO? PRETENDE
LOGRAR?

Fuente: Adaptado de Conceptualizando los apoyos y las necesidades de apoyo de personas con
discapacidad intelectual ?®

La figura 1, permite entender que el desajuste al que se hace alusién puede obedecer a
distintas circunstancias entre las que se encuentra la discapacidad dado que este
modelo surge en ese campo. Sin embargo ese desajuste puede surgir cuando cualquier
persona se encuentra en situacién de dependencia, entendida esta como la necesidad
de recibir ayuda o asistencia importante para las actividades de la vida cotidiana que no

pueden ser resueltas total o parcialmente con sus recursos (personales o materiales).
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El razonamiento anterior plantea entonces una diferencia entre apoyo (lo que existe o lo
que se brinda) y necesidad de apoyo (lo que se requiere para alcanzar lo que se
pretende). De esta forma el término necesidades de apoyo alude a la premisa de que el
funcionamiento humano esta influido por el nivel de congruencia entre su capacidad
individual y el entorno en el que se espera que funcione por lo tanto los apoyos pueden

ser de distinta naturaleza.®?

2.2.1 Tipos de apoyo

Es claro que hablar unicamente de apoyos responde a ¢qué? Pero omite el ¢cuales,
cuando y cuanto? Responder a estas preguntas permite conocer de qué tamaro es el
apoyo requerido y no solo cual es. La respuesta a los cuestionamientos anteriores es
dada en parte por la clasificacion de los apoyos que es realizada en base a la
intensidad con la que se requieren para que la persona pueda desenvolverse con
normalidad en su entorno. Esta depende de distintas circunstancias en relacién a las
personas, las situaciones y etapas de la vida y por ello se habla de cuatro tipos de

intensidad de los apoyos: ?”

* Intermitente: los apoyos se proporcionan cuando se necesitan. Esto significa que
no siempre son necesarios, o que solo son necesarios durante periodos cortos
qgue coinciden con las transiciones de la vida.

* Limitado: Esta intensidad de apoyo se caracteriza por ser requerirse en un
periodo concreto, pero no intermitente, por ejemplo frente a una fractura.

* Extenso: Se caracteriza por la implicaciéon continua, regular y sin limite de
tiempo. Por ejemplo en la discapacidad motriz congénita.

* Generalizado: Es constante, intenso y amplio dado que se requiere en distintos
entornos, momentos y potencialmente para toda la vida. Normalmente son mas

intrusivos y exigen mas personal que las otras intensidades de apoyo.

La clasificacion anterior esta definida por el tiempo, el tipo y la frecuencia en que se
requiere el apoyo, sin embargo el concepto de apoyos aborda también las fuentes de
apoyo, el tipo de vinculos, la disponibilidad y sostenibilidad de las redes, y la
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complementacién entre fuentes formales e informales de apoyo social como se describe

a continuacion: ¢

a)

b)

d)

27)

Apoyos sociales: conjunto de transacciones interpersonales que opera en las
redes, que también se denominan con el término genérico de transferencias, se
presenta como un flujo de recursos, acciones e informacién que se intercambia y

circula.

Apoyos materiales: implican un flujo de recursos monetarios (dinero efectivo de
forma regular o no, remesas, regalos, etc.) y no monetarios como apoyo material

(comidas, ropa, pago de servicios, etc.)

Apoyos instrumentales pueden ser el transporte, la ayuda en labores del hogar y

el cuidado y acompafiamiento.

Apoyos emocionales: se expresan por la via del carifio, la confianza, la empatia,
los sentimientos asociados a la familia, la preocupacion por el otro, etc. Pueden
tomar distintas formas que van desde visitas periddicas, transmision fisica de

afectos, etc.

Apoyos cognitivos: se refieren al intercambio de experiencias, a la transmision de
informacion (significado), al dar consejos que permiten entender una situacion,

etc.

2.3 Envejecimiento

El apartado anterior deja claro que los apoyos y las redes de apoyo constituyen un

elemento fundamental para mejorar la calidad de vida de las personas porque ayudan a

superan el desajuste entre las demandas y las competencias, y que esta situacion

puede existir porque los recursos estén disminuidos y son insuficientes para responder

a la demanda o porque ésta demanda ha crecido. Este ultimo supuesto seria el caso de

un adulto mayor cuya funcionalidad esta disminuida y debe cuidar a otra persona. Los

apoyos entonces funcionarian como un factor compensador que equilibraria la balanza

y posibilitaria el alcance de los resultados, en este caso entendidos como los referidos a

la mejora de la calidad de vida.
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La importancia de analizar los apoyos que requiere un adulto mayor cuidador desde la
salud publica, estriba en su rol cada vez mas frecuente como recurso para la salud, por
ello entender qué es la vejez y cuales son las caracteristicas de este grupo en
fundamental para entender sus necesidades y por lo tanto identificar o crear los apoyos

para mejorar o al menos no deteriorar su calidad de vida.

Segun la OMS, desde un punto de vista biologico, el envejecimiento es la consecuencia
de la acumulacion de una gran variedad de dafios moleculares y celulares a lo largo del
tiempo, lo que lleva a un descenso gradual de las capacidades fisicas y mentales, un
aumento del riesgo de enfermedad, y finalmente a la muerte. Ahora bien, esos cambios
no son lineales ni uniformes, y su vinculacion con la edad de una persona en afios es
mas bien relativa por lo que algunas personas disfrutan de una excelente salud y se

desenvuelven perfectamente, otros son fragiles y necesitan ayuda considerable.®®

Dado lo anterior se debe entender a la persona adulta mayor en el marco de un
contexto sociocultural, antropolégico, familiar, econémico y juridico en un momento
histérico determinado y con una historia de vida personal. Cada individuo envejece de
diferente manera, siendo el envejecimiento un proceso evolutivo y gradual, sin una
causalidad unica, que no es una enfermedad ni un error evolutivo sino un proceso

multidimensional.

De acuerdo a los sefialamientos anteriores, el concepto que se tomara de base para
este trabajo abarcara el aspecto social para poder tener una vision panoramica del

contexto en el que vive y en el cual se desarrolla la persona.?®

2.3.1 Clasificacion del envejecimiento

Las caracteristicas fisicas, psicologicas y sociales de la poblacion de 60 afios y mas se
van diferenciando conforme aumenta la edad y por ello se han desarrollado algunas

clasificaciones como la siguiente: ®**"

Viejos jovenes, de 60 a 74 afos. Son potencialmente activos y en su mayoria
funcionales; este grupo de edad representa un capital social fundamental para el

paradigma del envejecimiento activo.
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Viejos viejos, de 75-89 afios. Tienen mayor riesgo de presentar limitaciones en la
funcionalidad fisica, psicolégica y social. Por tal motivo, requieren programas
gerontoldgicos diferenciados para mantener, prolongar y recuperar la funcionalidad,
ademas de prevenir la fragilidad.

Viejos longevos, de 90 y mas afios. Grupo poblacional vulnerable desde el punto de

vista bioldgico, psicoldgico y social.

Mas alla de la edad cronoldgica abordada por la clasificacion que se muestra arriba, en
los ultimos afos se habla de conceptos mas abarcadores tales como fragilidad,
vulnerabilidad o dependencia, aludiendo con ello a situaciones que reflejan los

requerimientos de apoyo y cuidado de un adulto mayor.

Como ya se mencionaba antes, los requerimientos de apoyo y cuidado pueden verse
incrementados en distintas situaciones, la que nos ocupa en este trabajo es la incursion
del adulto mayor en el cuidado de otros, lo cual puede generar afectaciones tanto si el
por si mismo ya se encuentra en situaciéon de dependencia como si la persona a la que
cuida es dependiente por ello en el siguiente apartado se abordara el tema de la
dependencia como caracteristica genérica tanto para quien recibe como para quien

proporciona cuidado.

2.4 Dependencia

El Consejo de Europa ©?, define la dependencia como “la necesidad de ayuda o
asistencia importante para las actividades de la vida cotidiana”. Es un “estado en el que
se encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta o la pérdida de
autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o ayudas
importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular,
los referentes al cuidado personal”. La definicion sefalada se centra asi en tres
caracteristicas definitorias: %

« La limitacién fisica, psiquica o intelectual que disminuye determinadas

capacidades personales.

« Laincapacidad para realizar una o varias de las actividades de la vida diaria.
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« La necesidad de cuidados y asistencia por parte de terceros.

Las caracteristicas sefialadas son centrales para entender a qué nos referimos al hablar
de dependencia, sin embargo el propio Consejo de Europa matiza un poco en el primer
criterio, sefialando que desde un punto de vista universal, todas las personas pueden
tener alguna limitacion para realizar alguna actividad determinada, y por lo tanto todas

las personas, en mayor o menor medida, son en ciertas situaciones dependientes.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF) aportan a la definicion de dependencia un nuevo elemento cuando sefnalan que el
nivel de dependencia de una persona esta relacionado con la necesidad de ayuda,
técnica o personal, para la realizacién de una determinada actividad. ®* Lo anterior es
fundamental para entender que la provision de cuidado y apoyo no solo esta referida a
personas con enfermedad o discapacidad, sino también a aquellas situadas en los

extremos de la vida que lo requieren como parte de su ciclo vital.®*

Lo anterior marca un avance puesto que se centra en la necesidad de identificar qué
tipo de apoyo y en qué nivel lo requieren los adultos mayores para mantener o

incrementar su independencia y calidad de vida.
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ll. HIPOTESIS

H1: A mayores necesidades de apoyos del adulto mayor cuidador, menor sera su
calidad de vida.
HO: A menores necesidades de apoyo del adulto mayor cuidador, mayor sera su calidad

de vida
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IV. OBJETIVOS

4.1 General
+ Determinar la relacion entre la calidad de vida y las necesidades de apoyo de
adultos mayores cuidadores.
4.2 Especificos
« Caracterizar a los adultos mayores cuidadores.
» Caracterizar a las personas que reciben cuidado.

» Identificar el nivel de calidad de vida de los adultos mayores que brindan
cuidado.

+ Identificar cuales son las necesidades de apoyo de adultos mayores.
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V. METODOLOGIA
5.1 Tipo de estudio

Se tratdé de un estudio cuantitativo, puesto que utiliza la recoleccién de datos para
probar hipotesis con base en la medicidon numérica y el analisis estadistico, con el fin de

establecer pautas de comportamiento. )

5.2 Disefio metodoldgico

Su nivel de alcance es correlacional, ya que se asociaron dos variables entre si
mediante un patron predecible para un grupo de poblacién y el tipo de corte es

transversal dado que la medicion se realizé en un solo momento.®®

5.3 Limites de tiempo y espacio

La recogida de los datos se realizo entre los meses de noviembre del 2017 a marzo del
afno 2018. Dado que el grupo de adultos mayores elegido acudia a la unidad de
cuidados integrales e investigacion en salud (UCIIS) a cargo de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Autdbnoma de San Luis Potosi, la recoleccion de datos se
realizé en esas instalaciones, pero también en el hogar de la persona, debido a que los
adultos que cuidaban no siempre tenian la oportunidad de acudir a la unidad por otras
actividades en el hogar.

5.4 Universo

Se eligié como universo a todos los adultos mayores de 60 afios que acudian al grupo
de “crénicos” de la UCIIS y que cumplieron con los criterios de inclusién, este no es un
grupo exclusivo de adultos mayores, sino que también acuden personas de todas las
edades a las distintas actividades de prevencion primaria y secundaria.
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5.5 Muestra (tipo y tamano)

La poblacién fue elegida por conveniencia, dada la necesidad de la UCIIS de desarrollar
estudios que identifiquen la problematica que enfrentan los adultos mayores que
acuden a sus servicios. El tamafio de la muestra fue por cuota de tiempo estableciendo
como periodo correspondiente noviembre del 2017 a marzo de 2018, lo anterior se
definid asi para intentar captar tanto adultos mayores que acudian de manera regular
como aquellos que lo hacian de forma esporadica y con ello evitar centrarse solo en

aquellos mas constantes en el grupo.

5.6 Criterios de seleccion

5.6.1 Criterios de inclusién

* Personas adultas mayores de 60 afios
* Adulto mayor cuidador

* Con lazo familiar con la persona cuidada
5.6.2 Criterios de exclusion
* Que el adulto mayor no aceptara participar
5.6.3. Criterios de eliminacion
* Personas que abandonen el estudio por cualquier motivo

5.7 Variables

5.7.1 Calidad de vida

Sera considerada como variable dependiente y definida operacionalmente como: Una
condicion de bienestar que se ve afectada positiva o negativamente por el contexto
econdmico, social, demografico y material en el que se desarrolla la persona en forma

individual o en la comunidad.
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5.7.2 Apoyos

Seran considerados como variable independiente y definida operacionalmente para
esta investigacion como: Recursos referidos a cuestiones materiales, de infraestructura,
instrumentales, redes de apoyo institucionales o familiares y opciones que permitan

adaptar el contexto a la situacién o el tiempo requerido.

5.8 Procedimientos

5.8.1 Para la aprobacion del proyecto

El presente protocolo de investigacion se sometio a revision del Comité Académico de
la Maestria para obtener su registro, con clave GIX-06-2017. Una vez aprobado se
envié al Comité de Etica e Investigacion de la Facultad de Enfermeria de la Universidad
Auténoma de San Luis Potosi (CEIFE) quien emitié un dictamen positivo con el numero
CEIFE-2017-216.Una vez aprobado el proyecto se realizaron los tramites que
corresponden para poder llevar a cabo el proyecto de investigacion en la Unidad de
Cuidados Integrales e Investigacién en Salud (UCIIS) de la UASLP con una respuesta

aprobatoria el dia 17 de noviembre del 2017.

5.8.2 Para la seleccion de los sujetos

Posteriormente a su aprobacion por la UCIIS se brindd una orientacién general al grupo
de adultos mayores, en donde se les explico de qué se trataba el proyecto, cual era su
objetivo y como seria su participacién. Adicionalmente se les proporciono una hoja
informativa a todos y al finalizar la reunion se identificaron aquellos que reunieron los
criterios de inclusion y estuvieron interesados en participar recogiendo sus datos de
contacto para generar una agenda de entrevistas.

5.8.3 De la recoleccion de la informacion

El dia agendado para la recoleccion individual de los datos, se dio inicio con la lectura
del consentimiento informado y posteriormente se recogieron los datos
correspondientes a indicadores sociodemograficos, clinicos, necesidades de apoyo y
calidad de vida del adulto mayor, asi como nivel de dependencia tanto de las personas
cuidadoras como de las personas cuidadas.
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En los casos en los que los adultos mayores no supieron escribir se le solicitd que
colocaran su huella digital en el sitio donde estaba su nombre para mostrar que
aceptaba participar en el estudio y se pidi6 que algun acompafnante del adulto mayor
firmara como testigo, en caso de que no estuviera acompafado se le pidio al
coordinador del grupo firmara como testigo en el consentimiento informado.

Cada encuentro individual tuvo un promedio de duracién de 1 hora, ya que la escala de
calidad de vida (FUMAT) requirié aproximadamente 10 minutos mientras que la escala
de necesidades de apoyo (SIS) requiri6 45 minutos y para medir indice de
dependencia (Katz) 5 minutos aproximadamente.

5.9 Instrumentos

5.9.1 Cuestionario de datos generales

Se empled un cuestionario de datos generales, datos contextuales y clinicos tanto
para el cuidador como para la persona cuidada que incluyeron: domicilio, edad, sexo,
escolaridad, personas con las que habitaba, nivel socio econémico y datos clinicos.

5.9.2 Escala de calidad de vida (FUMAT)

Para medir la calidad de vida de los adultos mayores se utilizé la escala FUMAT (Ver
anexo 2 escala de calidad de vida) desarrollada por Shalock y Verdugo, la cual explora
8 dimensiones con los indicadores correspondientes como se muestra en la siguiente
tabla: ¥

Cuadro 2. Dimensiones e indicadores de calidad de vida

Dimensiones Indicadores

Autonomia; Decisiones: Elecciones: Metas y

Autodeterminacion ;
preferencias personales

Derechos Humanos: Legales
Ausencia de estrés/ansiedad/sentimientos
Bienestar emocional negativos; Auto concepto; Relaciones sociales;

Satisfaccion personal / Satisfaccion con la vida.
Integracion en la comunidad; Participacion social;
Apoyos sociales

Desarrollo personal Trabajo; Educacion; Actividades de la vida diaria

Inclusién social
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Relaciones familiares; Relaciones de amistad;
Relaciones sociales

Relaciones con la comunidad; Ingresos, economia;
Bienestar material Posesiones, pertenencias; Servicios comunitarios;
Vivienda (confortabilidad)

Salud (consecuencias); Salud (energia, vitalidad);
Salud general; Servicios sanitarios; Suefio

Relaciones interpersonales

Bienestar fisico

Fuente: Shalock y Verdugo '

Se trata de un cuestionario auto o hetero administrado que permite: (a) obtener datos
objetivos referentes a la calidad de vida de los usuarios y de las condiciones que
influyen en su funcionamiento; (b) valorar con el mismo instrumento los servicios de
salud a los que acude; y (c) obtener datos de todo ello en relacién con cada una de las

ocho dimensiones de calidad de vida.('®

Para obtener el indice de Calidad de Vida primero se suman las puntuaciones estandar
de las ocho dimensiones que la componen y se obtiene una puntuacion estandar total
que se convierte en el indice de Calidad de Vida mediante los baremos que proporciona

la propia escala.™®

5.9.3 Escala de intensidad de apoyos (SIS)
Para la valoracion de los apoyos se utilizé la escala de intensidad de apoyos (SIS) que
es un instrumento disefiado para ayudar a los profesionales a determinar las

necesidades de apoyo de las personas.®®

Es una guia de entrevista de
aproximadamente 45 minutos de duracion, con tres secciones. La primera de ella esta

compuesta por modulos que evaluan las siguientes dimensiones:

* Actividades de la vida diaria.

* Actividades en la comunidad.

* Actividades de aprendizaje a lo largo de la vida.
* Actividades de empleo.

* Actividades de salud y seguridad.

¢ Actividades sociales.
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La finalidad que tiene esta escala es ©® :a) Identificar el perfil y la intensidad de las
necesidades de apoyo de una persona; b) Proporcionar una medida de las necesidades
especificas de apoyo para la realizacion de planes individualizados de adaptacion y
apoyo y c) Proporcionar una medida fiable para la supervisién de los progresos y los
resultados de los planes de intervencion o apoyo.

Para identificar de qué tamafio son las necesidades de apoyo que presenta cada
persona la SIS proporciona un indice combinado que mide frecuencia con la que se
requiere el apoyo, tiempo que se invierte en brindarlo y tipo o complejidad del mismo

como se muestra a continuacion : 9

1)Frecuencia: Examina con qué regularidad se necesita el apoyo en cada actividad
establecida. Se utiliza una escala de estimacidén de 0 a 4. Donde el cero (0) indica que
el apoyo es necesario menos de una vez al mes. Uno (1) significa que el apoyo se
necesita mensualmente. Dos (2) significa que el apoyo se necesita semanalmente. Tres
(3) si se necesita diariamente o menos; y cuatro (4) si el apoyo se requiere cada hora o

con mayor frecuencia.

2)Tiempo de apoyo: Establece la cantidad de tiempo que habitualmente hay que
dedicar a la provision de apoyo en los dias en que se proporciona. El cero (0) indica
que no se necesita ningun tiempo o que en esta area no se necesitan apoyos. Uno (1)
indica que en un dia normal en el que se presta el apoyo, el tiempo requerido es menor
de 30 minutos. Dos (2) significa que la prestacion del apoyo normalmente requiere de
30 mins o0 menos de 2 horas cada dia. Tres (3) cuando los apoyos son requeridos al
menos durante 2 horas, pero sin llegar a las 4 horas; y cuatro (4) si la persona necesita

apoyo durante 4 horas o mas.

3)Tipo de apoyo: Examina la naturaleza del apoyo que una persona necesitaria para
realizar la actividad en cuestion. Una puntuacion cero (0) significa que no se necesita
apoyo de ningun tipo; la persona es autosuficiente. Uno (1) significa que la persona que
esta siendo evaluada necesita solo supervision. Dos (2) significa que la persona
necesita ayuda en forma de indicaciones verbales o gestuales. Tres (3) se utiliza si la
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persona necesita ayuda fisica parcial para realizar la actividad; y cuatro (4) indica el tipo

de apoyo mas intenso o ayuda fisica total.

La seccidén 2 es una escala suplementaria de proteccion y defensa que al igual que la
seccion | se mide a través de frecuencia, tiempo y tipo de apoyo, las dimensiones que
la conforman son: a) Defenderse ante los demas; b) Manejar dinero y finanzas
personales; c) Protegerse de la explotacidon; d) Ejercer responsabilidades legales; e)
Pertenecer y participar en organizaciones de autodefensa o autoapoyo; f) Obtener

servicios legales; g)Hacer elecciones y tomar decisiones y h)Defender a otros. ¢

La seccidn 3 es también una escala complementaria, en donde se exploran las
necesidades excepcionales de apoyo médico y conductual, en esta seccion se parte del
supuesto de que ciertas condiciones médicas y conductas desafiantes pueden significar
que una persona requiera niveles de apoyo sustanciales, independientemente de la
intensidad relativa de sus necesidades en otros campos de actividades de vida

evaluados en la seccion 1. ©®

5.9.4 indice de Katz

Se trata de una escala cuyo proposito es identificar cambios a través del tiempo en la
autonomia del adulto, necesidades de servicio y carga de tiempo y atencién para los

familiares y cuidadores.®”

Es importante sefialar el concepto de independencia de este indice. Se considera (l)
independiente a una persona que no precisa ayuda o utiliza ayuda solo para un
componente de la actividad, y (D) dependiente a aquella que necesita ayuda de otra
persona, incluyendo supervisidn o guia, para todos los componentes de la actividad;
Clasificandose de la siguiente manera: A)independiente en alimentacion, continencia,
movilidad, uso del retrete, vestirse y bafarse. B)Independiente para todas las
funciones anteriores excepto una. C)Independiente para todas excepto bafiarse y otra
funcién adicional. D) Independiente para todas excepto bafarse, vestirse y otra
funcién adicional. E) Independiente para todas excepto banarse, vestirse, uso del
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retrete y otra funcién adicional. F) Independiente para todas excepto bafiarse,
vestirse, uso del retrete, movilidad y otra funcién adicional. G) Dependiente en las seis

funciones. ")

5.10 Analisis estadistico

Se proceso la informacion en el paquete estadistico SPSS 18. En primer lugar, se utilizé
estadistica descriptiva empleando las medidas de tendencia central y medidas de
dispersion. Se realizé la correlacion de Pearson que permite medir el grado de
asociacion de dos variables en un nivel de intervalos o de razon, que se calcul6 a partir

de las puntuaciones obtenidas de los dos instrumentos.
5.11 Recursos humanos, materiales y financieros

La investigaciéon se realiz6 con recursos materiales aportados por la alumna de
maestria a través de la beca CONACYT y con recursos de las asesoras de tesis
provenientes de otros proyectos de investigacion. No se contd con recursos humanos
adicionales para la realizacion de las encuestas ya que estas fueron realizadas por la

alumna.

VI. Consideraciones éticas y legales

6.1 Beneficios esperados

Se establecio el nivel de calidad de vida y su relacion con la intensidad de apoyos que
requerian los adultos mayores. Se obtuvo un perfil de las necesidades de apoyos de
los adultos mayores que puede servir para ayudar a planificar el cuidado de las
personas dependientes y puede permitir la creacion de instancias de atencion
institucional y la formacion de redes de apoyo para prever y anticipar la atencion de los
propios adultos mayores. Los aportes sefalados pretenden aportar elementos para la
institucion en la que se desarrollo el proyecto pero constituyen también una base para
apoyar la construccion de politicas publicas locales direccionadas a los adultos
mayores, porque permiten también la generacion de proyectos de integracion en el area
de la salud, asi como el disefio de equipos de atencidén y adecuacion de servicios.
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6.2 Normativa marco y nivel de riesgo implicado

6.2.1 Nacionales

El protocolo se basé en la Ley General de Salud de México en materia de investigacio
en salud, en donde se sefala que la investigacion para la salud es un factor
determinante para mejorar las acciones encaminadas a proteger, promover y restaurar
la salud del individuo y de la sociedad en general; el desarrollo de la investigacion para
la salud debe atender a aspectos éticos que garanticen la dignidad y el bienestar de la

persona sujeta a investigacion. °)

De acuerdo al Articulo 17 del titulo segundo de los aspectos éticos de la investigacion
en seres humanos capitulo |. Se considera como una investigacion con riesgo minimo

en virtud de que solamente se realizé la aplicacidon de los instrumentos que son escalas.

6.2.2 Internacionales

La Asociacion Médica Mundial (AMM) promulgo la Declaracion de Helsinki como una
propuesta de principios éticos para la investigacion médica en seres humanos, incluida
la investigacion del material humano y de informacion identificables. (39)Esta
declaracion sefala la necesidad de sujetar la investigacion a normas éticas para
promover y asegurar el respeto a todos los seres humanos y proteger su salud y sus

derechos individuales. %

Dado lo anterior el presente proyecto incluye el consentimiento informado y la garantia
de la proteccion de la privacidad de la identidad y los datos de las personas

participantes.

6.3 Consentimiento informado

De acuerdo con la ley general de salud el consentimiento informado reunio los
requisitos establecidos en el articulo 28. El consentimiento informado, se obtuvo
explicando de manera conjunta a los adultos mayores y responsables del grupo, el
objetivo de la investigacidn haciendo énfasis en la confidencialidad de la informacién,

asi como su uso exclusivo para este trabajo.
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6.4 Medidas de proteccion de la confidencialidad de los datos

En la base de datos solo es posible identificar a cada sujeto por un numero de codigo,
mismo que fue consignado en la cedula de evaluacion individual y a la cual solo tiene
acceso el equipo investigador. La difusion de resultados de la investigacion se realizara
de forma agrupada en indices, graficos, tablas y en ningun caso se revelara la identidad

de las personas.

6.5 Declaracién de no conflicto de intereses

Los investigadores de este estudio no tienen conflicto de intereses derivados de la
pretensidon de obtener beneficios econdmicos o encontrarse asociados con instituciones

comerciales de cualquier tipo.

6.6 Derechos de autoria y coautoria

Se establecio que como producto de esta investigacion se generara un articulo en el
que aparecera como primer autor la tesista Daniela Ledn Cervantes y como segundos
autores (Ver anexo 7 de derechos de autoria y coautoria). Es necesario senalar que
podran aparecer otros autores como tercer lugar, siempre y cuando tengan

participacion en la estructuracion del articulo.

A partir del 2° articulo la autoria principal se decidira por consenso teniendo como
criterio principal el grado de implicacion en el desarrollo del mismo. Respecto a las
comunicaciones orales y carteles durante eventos cientificos se emplearan los mismos
criterios que para la autoria de los articulos, en caso de participar otro investigador la
proporcion sera la misma y para que asi conste los autores firman de conformidad en el

anexo correspondiente.
VIl. Resultados
7.1 Prueba piloto

La prueba piloto se desarrollé con 5 adultos mayores cuidadores de otras personas.
Dado que sus caracteristicas no difieren de los adultos incluidos en la muestra final, sus

datos se incorporaron a ellos y por tanto se presentan agrupados mas adelante.
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Respecto a los resultados concretos de la prueba se identifico que el tiempo requerido
para la aplicacion de los instrumentos fue aproximadamente de 15 minutos para la
escala FUMAT y 60 minutos para la escala SIS, tiempo semejante al promedio
establecido, por ello se decidié aplicar ambos en una sola sesién introduciendo pausas.
Las encuestas se realizaron en horario matutino, en el hogar de la persona y en la casa
de salud de la comunidad sin que se identificaran dificultades para su manejo por parte
del entrevistador.

Durante la realizacion de las encuestas, un 80% de los adultos mayores estuvieron
acompafnados por alguien como: su pareja, hijos 0 amigos, ya que para ellos era dificil

dejar de realizar sus actividades o desatender a la persona que cuidaban.

7.2 Caracterizacion de la poblacion adulta mayor estudiada

La muestra se conformé por 30 adultos mayores de 60 afios que fueron cuidadores, en
un rango de edad entre los 60 y los 80 afios, con un promedio de 65.9 afos de edad.
En la tabla 1, se describe detalladamente esta caracterizacion.

El mayor numero de sujetos entrevistados fueron mujeres con un 90%, teniendo como
escolaridad la primaria incompleta (60%). La mitad de ellas estaban casadas (50%),
mayormente dedicadas al hogar (76.6%) y presentaban mayoritariamente
enfermedades cronicas como Hipertension (46%) y diabetes (29.2%). Estas personas
en su mayoria cuidaban a una sola persona (53.3%), los 7 dias de la semana, con un
promedio de 11.6 afios cuidando.
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Tabla 1. Caracterizacion de la poblacion adulto mayor cuidador de personas dependientes en la
UCIIS en el periodo de noviembre 2017 a marzo 2018

n=30 Frecuencia %
Sexo Mujer 27 90
Hombre 3 10
Primaria incompleta 18 60
) N/A 6 20
Escolaridad Secundaria incompleta 3 10
Primaria completa 2 6.7
Secundaria completa 1 3.3
o Casados 15 50
Edo civil
Solteros 6 20
5 Hogar 23 76.6
Ocupacién Comercio 6 20
Pensionado 1 40
Hipertension arterial 19 46.7
Diabetes mellitus 12 29.2
N/A 4 9.7
Enfermedades Colitis nerviosa 1 2.4
(N=41) Depresion 1 2.4
Alzheimer (fase 1) 1 24
Arritmia cardiaca 1 2.4
Hipertrofia prostatica 1 24
Hipotiroidismo 1 24
Personas que 1 persona 16 53.3
cuidan 2 persona 10 33.3
3 persona 4 13.3
Dins a1 7 dias a la semana 24 80
semana 2 dias a la semana 3 10
cuidando 3 dias a la semana 2 6.7
5 dias a la semana 1 3.3
> de 12 horas al dia 27 90.1
Tiempo (hrs) 9 horas al dia 1 3.3
cutdando 8 horas al dia 1 3.3
6 horas al dia 1 3.3
Independencia en las AVD 30 100

Aquellos sujetos que exceden las 12 horas cuidando es debido a que viven en el mismo hogar y por ello se amplia el nimero de horas que conviven

con la persona cuidada.

Fuente: Propia

En la tabla 1, el rubro final representa el nivel de independencia para las AVD estimado

mediante el indice de katz, en el que se incluyen 6 areas: baharse, vestirse, usar el
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bafio, movilidad, continencia y alimentacion, con el fin de identificar el nivel de
dependencia o independencia del adulto mayor, mostrando que el 100% de los adultos

fueron personas independientes.

7.3 Caracterizacién de la poblacion cuidada

El nimero total de personas cuidadas por los adultos mayores fue de 47. Estas
personas pertenecian a distintos grupos de edades: nifios de 0 a 9 afos, adolescentes
de 10 a 19 afos , adultos de 20 a 59 afos y adultos mayores de 60 afos, cuyas
edades oscilaron desde 1 hasta los 89 afos de edad, teniendo una moda de 12 afios y
un promedio de 31 afos de edad. El 63.8% fueron hombres y un 36.2% fueron mujeres.
Ademas de las caracteristicas sociodemograficas descritas, se abordaran otras de
acuerdo a su grupo de edad, tales como la escolaridad, ocupacion, parentesco y si
estaban diagnosticados con alguna enfermedad, incluyendo también los resultados de
la aplicacion del indice de Katz para identificar el nivel de dependencia en actividades

como: bafarse, vestirse, ir al bafio, movilizarse, continencia y alimentacion.

Los resultados se presentan a continuacion por grupo de edad dado que las
necesidades y demandas de cuidado varian de acuerdo a ello.

7.3.1 Ninhos de 0 a 9 anos

Los integrantes de este grupo de edad fueron 10 sujetos, con un rango de edad que va
de 1 a 9 afos de edad, con un promedio de 5.6. La mitad de ellos fueron hombres y el
otro 50% fueron mujeres y el parentesco que tenian con los adultos mayores

cuidadores era de ser sus nietos con un 90% y con un 10% eran sus sobrinos.

Un 70% de esos nifio eran estudiantes y un 30% aun no cumplian la edad para ingresar
a un nivel académico. El nivel escolar que estaban cursando en ese momento fue la
primaria en el 60% de los casos y un 10% estaban cursando el kinder. Se encontré que
ninguno de ellos tenia o estaba cursando con alguna enfermedad.
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Respecto al nivel de dependencia para el desarrollo de las actividades de la vida diaria
se encontré que un 40% de los participantes necesitaban ayuda para bafarse. En la
actividad de vestirse un 50% se viste totalmente sin ayuda (incluyen el atado de las
cintas de los zapatos) y el otro 50% necesita algun tipo de ayuda.

Para ir al baino un 40% de los sujetos necesitaban apoyo y un porcentaje igual
requerian apoyo para movilizarse incluyendo sentarse o acceder a la cama. Respecto a
la continencia el 30% no controlaba esfinteres y ademas necesitaba algun tipo de
ayuda complementaria como el uso de pafial. Por ultimo, para la alimentacién el 10%

requeria apoyo.
7.3.2 Adolescentes de 10 a 19 anos

El numero de sujetos que conformaron este grupo de edad fueron un total de 14, con un
rango de edad entre los 11 y los 19 afios de edad y con un promedio de 14.6 afos. El
64.3% de ellos eran hombres y el 35.7% eran mujeres. Por otro lado, el parentesco que
tenian con el cuidador era en un 78.5% nietos, seguido del 14.4% que eran sus

sobrinos 'y 7.1% eran sus hijos.

Los adolescentes cuidados por los adultos mayores en su mayoria se dedicaban a
estudiar (71.5%), seguidos por los que tenian empleo con el 21.4% y por ultimo un
7.1% que no se encontraban haciendo ninguna actividad (incluyendo no asistir a la
escuela). El nivel escolar en el que se encontraba el 42.9% fue la secundaria
incompleta, seguido por el 28.6% que cursaba la primaria y el 21.4% tenian
preparatoria incompleta. En este grupo de edad se identificO solo 1 persona
diagnosticada con enfermedad correspondiendo a trastorno de hiperactividad y otra

con discapacidad diagnosticado con sindrome de Down.

Respecto al nivel de dependencia se identificd que todos los participantes eran
independientes para realizar las actividades de bafarse, ir al bafio, vestirse y
continencia y solo el adolescente con sindrome de Down requeria ayuda. En la
actividad de movilidad ninguno de los participantes requeria ayuda.
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7.3.3 Adultos de 20 a 59 anos

Este grupo se conformé por 14 adultos, con un rango de edad que abarco desde los 20
afnos hasta los 59 anos, con un promedio de 37 afos de edad. El 71.4% eran hombres
y el 28.6% fueron mujeres. El parentesco que tenian los adultos mayores con estos
adultos fue en un 42.9% sus hijos, seguido del 28.6% nietos, 21.4% sus esposos y por

ultimo 7.1% eran sobrinos.

Estos adultos se dedicaban a trabajar en un 49.9%, sin embargo el 14.3% no se
dedicaban a ninguna actividad y compartiendo el mismo porcentaje de 7.1% que eran
estudiantes o se dedicaban al hogar.

El nivel escolar cursado que tuvo mayor porcentaje fue secundaria incompleta con el
35.7%, el 14.3% tuvieron primaria incompleta y un porcentaje igual preparatoria
completa o ningun estudio, el 7.1% tuvo secundaria completa al igual que quienes

estuvieron en la universidad y quienes tuvieron preparatoria incompleta.

Entre estos adultos el 14.2% estaban diagnosticados con Diabetes mellitus y una de
estas personas tenia como consecuencia de ello retinopatia diabética. Dos personas
presentaban discapacidad, una de ellas paralisis cerebral y la otra distrofia muscular.
Por ultimo una persona mas reunia diagndsticos de esquizofrenia, depresion y

epilepsia.

Respecto al nivel de dependencia se identificé que las dos personas con discapacidad
requerian ayuda para bafarse, vestirse, ir al bafio, movilizarse, controlar la miccion y
defecacion incluyendo ayuda complementaria como el uso de pafial. Por ultimo, la

persona con paralisis cerebral ademas de lo anterior requeria ayuda para alimentarse.
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7.3.4 Adultos mayores: 60 afnos y mas

Este grupo se conformé por un total de 9 adultos mayores de 60 afios, con un rango de
edad desde 68 afios hasta 89 afos y un promedio de 72 afos de edad. El 66.7% eran
hombres y el 33.3% fueron mujeres. El parentesco que tenian con la persona
cuidadora era de pareja en un 88.9% y el 11.1% eran sus padres. Un 33% de ellos no
se dedicaba a ninguna actividad.

El nivel escolar dominante en este grupo fue la primaria incompleta en el 66.67%. Entre
estos adultos mayores, un 33.3% no tenian diagnosticada ninguna enfermedad. El
11.1% tenian diagnostico de: alzheimer, parkinson, diabetes mellitus, hipertension,
secuelas de un evento vascular cerebral mas hipertension e insuficiencia renal mas

hipertension.

La afectacion al nivel de dependencia se concentr6 en dos sujetos, uno de ellos con
alzheimer y el segundo de ellos con parkinson quienes requerian ayuda para bafarse,
vestirse, alimentarse e ir al bafio a evacuar u orinar. Ademas junto con una persona
mas requerian ayuda para movilizarse, incluyendo ayuda para sentarse, caminar o

acceder en la cama.

7.3.5 Resultados del nivel de dependencia por sujeto en las personas

cuidadas por adultos mayores

En la grafica 1, podemos observar de manera global, los resultados del nivel de
dependencia de cada uno de las personas que eran cuidadas por los adultos mayores.
Para esta grafica se opto por dividirla en niveles, de acuerdo a lo siguiente:
A)Independiente en alimentacion, continencia, movilidad, uso del retrete, vestirse y
bafarse es el nivel 1. B)Independiente para todas las funciones anteriores excepto una,
es el nivel 2. C)Independiente para todas excepto bafarse y otra funcion adicional, es el
nivel 3. D) Independiente para todas excepto bafarse, vestirse y otra funcidén adicional,
es el nivel 4. E) Independiente para todas excepto bafiarse, vestirse, uso del retrete y
otra funcién adicional, es el nivel 5. F) Independiente para todas excepto bafarse,
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vestirse, uso del retrete, movilidad y otra funcion adicional, es el nivel 6 y por ultimo el
G) Dependiente en las seis funciones, es el nivel 7.

Estos resultados nos muestra con un 78.7% de las personas estaban en un nivel 1,
indicando que mas de la mitad son personas independientes, seguido con un 10.6% los
que estuvieron en el nivel 7, con el 8.5% los sujetos en el nivel 5 y por ultimo con el

2.2% los que se encontraban en el nivel 2.

Grafica 1. indice de calidad de vida de los adulto mayor cuidadores de personas dependientes

en la UCIIS en el periodo de noviembre 2017 a marzo 2018

n=30
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Fuente: Propia

7.4 Resultados descriptivos de la calidad de vida del AM

El resultado obtenido con respecto a la escala FUMAT que se aplica al adulto mayor
cuidador muestra una poblacion con puntuaciones homogéneamente altas lo cual
refleja de manera general una buena calidad de vida.

En la grafica 2, podemos observar de manera global el indice de calidad de vida del
total de la poblacion, clasificandolo en tres niveles. El nivel que tuvo un mayor
porcentaje fue el medio, con un total de 23 sujetos, seguido por los que puntuaron con
una calidad de vida alta, que fueron 7 sujetos y por ultimo no se encontraron adultos

mayores que tuvieran un nivel bajo.
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Grafica 2 . indice de calidad de vida de los adulto mayor cuidadores de personas dependientes

en la UCIIS en el periodo de noviembre 2017 a marzo 2018
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Fuente: Propia

En la grafica 3, nos permite ver, las puntuaciones estandar totales (son las que surgen
antes de convertirlas mediante una tabla, al indice de calidad de vida) por sujeto en
cada una de las dimensiones y aunque de manera general se identifica una alta calidad
de vida, hay personas como el 18 y el 16 que de manera general tienen puntuaciones

baja en cada una de las dimensiones de manera general.

También existieron sujetos que tuvieron puntuaciones estandares totales
homogéneamente altas, en las 8 dimensiones como los sujetos 28 y 20. Esto es
importante ya que refleja en buen medida a las distintas personas y areas para

desarrollar y promover su nivel de bienestar.
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Grafica 3. Puntuaciones estandares totales por dimension de los adulto mayor cuidadores de

personas dependientes en la UCIIS en el periodo de noviembre 2017 a marzo 2018
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Fuente: Propia

La grafica 4, nos muestra las puntuaciones globales de calidad de vida dividida por

cada una de las dimensiones, observando que la dimension que tuvo mayor calificacion

fue la de bienestar fisico con un total de 394 puntos. Esta dimensién incluye items

como: 1)Tiene problemas de movilidad, 2)Tiene problemas de continencia, 3)Tiene

problemas para seguir una conversacion porque oye mal, 4)Su estado de salud le

permite salir a la calle, entre otros.
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Por otro lado, la dimension que tuvo menor puntaje fue la de bienestar material con un
total de 276 puntos. En esta dimension se incluyen items como: 1) El lugar donde vive
es confortable, 2)Manifiesta no estar satisfecho con su jubilacion (o situacion laboral
actual), 3)Se queja de su salario o pension, 4) El lugar donde vive tiene barreras
arquitectonicas que impiden o dificultan alguna de sus actividades, entre otros.

Grafica 4. Puntuaciones globales por dimension de calidad de vida de los adulto mayor
cuidadores de personas dependientes en la UCIIS en el periodo de noviembre 2017 a marzo
2018
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Fuente: Propia
7.5 Resultados descriptivos de las necesidades de apoyos

En la grafica 5, observamos los resultados globales de acuerdo al indice del perfil de
necesidades de apoyo de los adultos mayores de 60 afios cuidadores de personas
dependientes. Los niveles que muestra la grafica son unicamente 2 de los 4 que marca
el instrumentos de la SIS, lo cual refleja la homogeneidad en los bajos niveles de
necesidades de apoyo identificados en este grupo. Por un lado, un total de 17 sujetos
estuvieron en el nivel | y 13 en el nivel Il, lo que nos habla que estas personas tienen

una vida mas independiente.
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Grafica 5. Resultados globales de necesidades de apoyo de los adulto mayor cuidadores de

personas dependientes en la UCIIS en el periodo de noviembre 2017 a marzo 2018
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En la grafica 6, nos permite ver, las puntuaciones estandar totales (son las que surgen
antes de convertirlas mediante una tabla, al indice de calidad de vida) por sujeto en
cada una de las dimensiones de necesidades de apoyo y aunque de manera general se
identificaron bajas y pocas necesidades de apoyo en los adultos mayores, existieron
situaciones como en las personas 21 y el 13 de tienen mayores necesidades de apoyo,
sobre todo en el area de aprendizaje a lo largo de la vida.

También existieron sujetos que tuvieron puntuaciones estandares totales con pocas o
nulas necesidades de apoyo en las 6 dimensiones, como los sujetos 5 y 3. Esto es
importante ya que refleja en buen medida a las distintas personas y areas de

oportunidad para poder intervenir y tratar de disminuir las necesidades de apoyos.
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Grafica 6. Resultados globales de necesidades de apoyo de los adulto mayor cuidadores de

personas dependientes en la UCIIS en el periodo de noviembre 2017 a marzo 2018
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En la grafica 7, se puede observar las 6 distintas dimensiones de las que esta
compuesta la escala SIS, encontrando como resultado que el area donde los adultos
mayores obtuvieron mayor puntuacion fue la de aprendizaje a lo largo de la vida con un
total de 313 puntos. Este resultado indica que se requiere mas apoyos en esta

dimension, que incluye items como: 1) Interactuar con otros en actividades de
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aprendizajes, 2) Participar en decisiones educativas o de formacién, 3) Aprender y usar

estrategias de solucidén de problemas y 4) Usar tecnologias para aprender, entre otras.

Por otro lado, la dimensién que menos puntaje obtuvo, y que por lo tanto requiere
menor intensidad de apoyos fue la de actividades sociales, con un total 135 puntos, en
la que se incluyen items como: 1) socializarse dentro de la casa, 2) Participar en
actividades recreativas o de ocio con otros, 3) Socializarse fuera de la casa, 4) Hacer y
conservar amistades, 5) Comunicarse con otros acerca de las necesidades personales

y 6) Utilizar habilidades sociales apropiadas.

Grafica 7. Resultados globales por dimensiones de las necesidades de apoyos de los adultos
mayores cuidadores de personas dependientes en la UCIIS en el periodo de noviembre 2017 a

marzo 2018
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Los resultados obtenidos nos muestran puntuaciones heterogéneas por dimension, lo
cual refleja la diversidad de apoyos requeridos en multiples contextos de la vida

cotidiana
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7.6 Escala suplementaria de proteccion y defensa

Los resultados que a continuacion se muestran provienen de la seccion suplementaria
que explora las necesidades de apoyo en el area de proteccion y defensa, incluyendo
items como: Defenderse ante los demas, saber manejar el dinero y las finanzas
personales, protegerse asi mismo de la explotacidn, ejercer sus responsabilidades
legales, pertenecer y participar en organizaciones de autodefensa o autoayuda, hacer
elecciones y tomar decisiones asi como defender a otros.

En el grafico 8, observamos los 3 items que tuvieron mayor puntuacion: Protegerse a si
mismo de la explotacion, defender a otros y manejar el dinero y finanzas personales. Al
igual que la seccién 1, a mayor puntuacion mayor es la necesidad de apoyos requeridos

por la persona.

Grafica 8. Resultados globales de la seccién suplementaria de proteccién y defensa de la
escala SIS en los adultos mayores cuidadores de personas dependientes en la UCIIS en el

periodo de noviembre 2017 a marzo 2018

Defender a otros I 6.13
Hacer elecciones y tomar decisiones [N 5.83
Obtener servicios legales [ NG .1

0
.g Pertenecer y participar en org. de autodefensa 6.07
E Ejercer responsabilidades legales 6
a
Manejar el dinero y finanzas personales 6.2

Protegerse a si mismo de la explotacion [N 6.47
Defenderse ante los demas |G 5.47

4.5 5 5.5 6 6.5 7
Puntuaciones globales

Fuente: Propia

R4



7.6.1 Necesidades excepcionales de apoyo médico y conductual

La seccion Il de la SIS incluyen los problemas médicos y conductuales especiales. Se
parte del supuesto de que ciertas condiciones médicas y conductas desafiantes pueden
significar que una persona requiera niveles sustanciales de apoyo, independientemente
de la necesidad de apoyo en otros campos de actividad evaluados en la seccién |. Las
necesidades de apoyo médicas se dividen en: 1) Cuidado respiratorio; 2) Ayuda en la
alimentacion; 3) Cuidados de la piel y 4) Otro cuidado médico excepcional.

Si la respuesta a alguna de las preguntas es afirmativa, es probable que la persona
tenga necesidades de apoyo por razones de salud, mayores que otros individuos.

En la parte médica tanto como en la conductual el 100% de los participantes no
presentaron necesidades extraordinarias de apoyo.

7.7 Relacién entre la calidad de vida y las necesidades de apoyos

7.7 1 indice de calidad de vida FUMAT e indice de intensidad de apoyos SIS

Los resultados de forma global para la escala FUMAT, nos muestra una poblacion
homogénea en cuanto a sus indices de calidad de vida. Como podemos, observar en el
grafico 9, el nivel de calidad de vida mas alto de toda la muestra fue el de 121 puntos,
en el sujeto N° 20 y el que obtuvo menor puntuacion fue el sujeto N° 90.

De acuerdo al manual de la escala FUMAT "' el indice de calidad de vida o
puntuacion estandar compuesta tiene una distribucion con media de 100 y una
desviacion tipica de 15. Tanto en el caso de las puntuaciones estandar como en el de
los percentiles, las puntuaciones altas denotan una mayor calidad de vida.
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Grafica 9. indice de calidad de vida (FUMAT) y necesidades de apoyo (SIS) de los adulto mayor
cuidadores de personas dependientes en la UCIIS en el periodo de noviembre 2017 a marzo 2018
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Fuente: Propia

Por otro lado en cuanto a la escala SIS de intensidad de apoyos, en la grafica 9
podemos observar, el sujeto que obtuvo mayor puntuacion en esta escala que fueron 2,
el N°13 y el N° 14 con 95 puntos y el sujeto que obtuvo una menor puntuacion en
cuanto a la escala fue el sujeto N° 11 con un total de 60 puntos.

La escala SIS a diferencia de la FUMAT que plantea que a mayor puntuacion mejor
calidad de vida, sefiala que a mayor puntuacién mayor es el nivel de necesidades de
apoyo, es decir que a mayor puntuacion mayor apoyo necesita para realizar sus
actividades basicas de la vida diaria lo cual se traduce en mayor dependencia si no

cuenta con ellos.
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7.8 Correlacion de Pearson entre la escala de calidad de vida y la escala

de necesidades de apoyo

Para el analisis estadistico entre las variables, se realizé en primer lugar una prueba de
normalidad tanto para la variable de calidad de vida y también para las necesidades de
apoyo, que tuvo como finalidad saber si estas tenian una distribucion normal y para

determinar el tipo de prueba de correlacion que se iba a utilizar.

Considerando el tamafio de la muestra, que fue menor a 50, se utilizo la prueba de
Shapiro-Wilk en la que se consiguieron los siguientes resultados: Calidad de vida tuvo
una significancia de .406 y las necesidades de apoyo se encontré una significancia de
434. De acuerdo a esta prueba, si la p es >.005, se acepta la hipotesis nula igual a

aceptar la normalidad de las variables.

Una vez de mostrada la normalidad, para sacar la correlacion entre ambas variables se
utilizé la correlacion de Pearson ya que esta prueba se aplica para variables

cuantitativas y con distribucion normal.

En la tabla 2, podemos observar que existidé una correlacién positiva entre la variable de
calidad de vida y la variable de las necesidades de apoyo, lo que indica que ambas
variables aumentan de la misma manera y son directamente proporcionales. Esta
correlacion fue de un 22% que significa que es una correlacion deébil. El coeficiente de
correlacion de Pearson es un indice cuyos valores van entre 0 y 1. Cuanto mas cerca

de 1 mayor ser la correlacion, y menor cuanto mas cerca de cero.

Como se menciono anteriormente y con los datos obtenidos podemos concluir que la
hipdtesis de esta investigacion fue rechazada. En este tipo de correlacion en la que se
trata de explicar fendmenos humanos, fuertemente cargados de componentes

aleatorios, no suele ser posible establecer relaciones funcionales exactas.
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Tabla 2. Correlaciéon de Pearson entre la escala FUMAT Y SIS

Calidad de Necesidades

vida de apoyo
Calidad de vida 1 227
Coeficiente de correlacion
Sig. Bilateral .228
N 30 30
Necesidades de apoyo 227 1
Coeficiente de correlacion
Sig. Bilateral .228 0
N 30 30

Fuente: Propia
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VIIl. Discusion

Los datos obtenidos en este estudio indagan diferentes aspectos: en primer lugar, los
datos sociodemograficos y clinicos de los adultos mayores que cuidan a otros y de la
misma manera nos revela datos sobre las personas que son cuidadas ya que se
considera que la valoracidon de las caracteristicas sociodemograficas y clinicas,
contribuye a direccionar las estrategias y desarrollar programas de apoyo a cuidadores

que den respuesta a sus necesidades. “%

El perfil del cuidador, como resultado de esta investigacidon, hace visible que un gran
porcentaje de los adultos mayores son mujeres. Esto refleja no solo los cambios
estructurales en los modelos de familia si no también los cambios sociales y culturales
respecto al rol que desempefia la mujer, sobre todo en la etapa productiva de la vida.
@) Se percibe a las mujeres como ganadoras, al acceder al mundo del trabajo
remunerado, en términos de autonomia personal y realizacion de sus potencialidades.
La incorporacidon entusiasta de las mujeres al mundo del empleo no va en paralelo al

acceso de los hombres al mundo del cuidado. “?

El cuidado esta fuertemente ligado a la identidad de género, pero no hay nada en la
biologia femenina que determine la dedicacion de las mujeres al cuidado, ni tampoco
nada en la masculina que lo impida, tal como la diferenciacion entre sexo y género pone
de manifiesto. Es la normalidad social del patriarcado la que ha impuesto una division

del trabajo en la que las mujeres cuidan y los hombres aportan el sustento familiar. “?

En la actualidad la necesidad del cuidado a personas dependientes esta vigente y las
mujeres son las que siguen, en su mayoria, haciéndole frente a esta problematica.“® La
posibilidad de cuidar a otros para la mujer y de cuidar de si misma (aunque los
cuidados a su persona no son valorados como tales, porque se parte de la idea de que
ella no necesita cuidados y su existencia no implica actividades y trabajo. Si se ocupa
de si misma es por requerimientos sociales tales como las normas de cortesia, la moda,

(44

para agradar a otros, pero nunca porque ella lo requiere. ) En una argumentacion
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circular se ha dado por supuesto que las cuidadoras lo son por ser mujeres, al tiempo

que son mujeres porque cuidan, dandose un cuidado en su mayoria, maternal.*?

Pero mas alla de la maternidad, el cuidado se extiende a otras personas que no pueden
valerse por si mismas por su edad avanzada, la discapacidad o la enfermedad, y se
extiende también a otros cuidadores que lo son por razdén de parentesco en el ambito

de la familia (hijas, conyuges y otros).“?

Por lo que, cuidar a otra persona no es una tarea facil, los adultos mayores que son
cuidadores deben soportar 3 sistemas que le demandan diferentes roles y funciones: la
de cuidar a sus padres; estar pendiente de sus hijos, a quienes deben ayudar y
sostener, y la de sus nietos, con quienes contribuye a educar y cuidar.“®) El rol familiar
al que pertenecian la mayoria de los sujetos en este estudio fue el de ser tios/tias,
padre/madre, conyugue, hijo/hija y sobre todo el de abuela/abuelo.

En la mayoria de los casos en este estudio las personas cuidadas eran nifios y
adolescentes. Esta situacion es importante ya que los rangos de edad y situaciones
son determinantes en la explicacidn de las horas, actividades, tipo e intensidad de

(1) Esta situacion pone de manifiesto que la actividad de cuidar

cuidado que requieren.
tiene implicitas diversas funciones que son atribuidas a todo lo que conlleva estar en

convivencia con distintos grupos de edad. “®

Respecto al cuidado de los nifios , la bibliografia encontrada sobre estudios a nivel
Latinoamérica acerca de este tema hasta el momento es limitada, sin embargo,
estudios en Espana afirman que un gran numero de nifilos pasan mas horas al cuidado
de los abuelos que bajo el de los padres, ello nos habla como los adultos mayores son
calificados como un colectivo receptor de cuidados y al mismo tiempo es cuidador de
otras personas dependientes, ya que ellos son un punto de apoyo muy importante en el
cuidado de los nihos en las familias europeas. Muchas veces asumen las
responsabilidades de los padres, ya que son ellos los que se encargan de cuidar,

atender, y muchas veces educar al nifio como si fuera su propio hijo. ')
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Si bien los adultos mayores estan cuidando a un porcentaje alto de nifios y
adolescentes, también estan cuidando a adultos y a otros adultos mayores
compartiendo y asemejandose en sus caracteristicas sociodemograficas y clinicas, lo
que hace mas complejo el cuidado que en ocasiones re direccionando de manera
distinta su rol, ya que con frecuencia se trata de personas con algun tipo de
discapacidad, enfermedad cronica o la combinacion de ambas y es ahi donde pueden
surgir dificultades, que pueden sobre pasar la capacidad fisica y mental del cuidador

conforme pasan los afios.*"*®)

Como cuidadores primarios los adultos mayores, también se encuentran en una etapa
llena de cambias, sobre todo fisicos y de salud. No obstante los adultos mayores han
desarrollado enfermedades crénicas como la diabetes mellitus, hipertensién o ambas,
se han convertido en uno de los principales recursos para el cuidado de otros, ya que
son el primer contacto para las familias, que en muchas ocasiones viven en la misma
casa donde se encuentran las personas cuidadas y estan en contacto durante todo el
dia, todos los dias y todo el afio. Estas caracteristicas nos hablan de un modelo de
cuidadores informales que representa el primer recurso asistencial de atencion a las
personas dependientes. “4*

Respecto a las personas cuidadas, cuando se aplicé el indice de Katz no se
encontraron dificultades al momento de recoger la informaciéon en grupos como nifios,
adolescentes y adultos que no tuvieran discapacidad, ya que en esta escala se
exploran cuestiones basicas de las actividades de la vida cotidiana. De manera general,
se identific6 que en la mayoria de los casos estas personas no tienen necesidades
extraordinarias de apoyo, si no que el cuidado viene motivado por otras variables que
pudieran depender de la necesidad de otros miembros de la familia por encontrarse

desarrollando otras labores.

Es decir, el apoyo del adulto mayor es solicitado cuando se requiere ayuda

complementaria, predominantemente para un miembro de la familia que se encuentra
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sano o levemente afectado en su salud, que requiere acompafamiento y vigilancia
durante el dia para satisfacer sus necesidades basicas. Desarrollar esta labor parece
depender de su disponibilidad y eso lo determina basicamente su voluntad, su estado
de salud fisico y mental, pero no la edad. '")

Estos hechos comporta diversas connotaciones que se deben tener en cuenta a la hora
de generar y promover normativas encaminadas al desarrollo del estado del bienestar,
donde uno de los objetivos primordiales consiste en la mejora de la calidad de vida de

(46)

la poblacion *™™ y de explorar cuales son los apoyos presentes y los que se necesitan.

Dado lo sefialado, otro de los objetivos fue evaluar la calidad de vida (CV) del adulto
mayor, para ello se utilizé la escala FUMAT en la que se obtuvieron puntuaciones
homogéneamente altas, lo cual refleja que en promedio se puede hablar de un nivel de
calidad de vida bueno en este grupo. Particularmente la dimension mejor valorada fue
la de bienestar fisico, en la que se incluyen items como: problemas de movilidad, de
continencia, si escucha mal y si su estado de salud le permite salir a la calle, entre
otros. Este dato refleja una buena situacion de salud en general y es apoyado por el
hecho de que estas personas pertenecen a un grupo, donde una de las actividades

principales es el ejercicio.

Que los adultos mayores cuidadores se impliquen activamente en la actividad fisica
promueve un envejecimiento saludable y ello es fundamental para aumentar los niveles
de bienestar, que en algunos estudios se ha demostrado contribuye a disminuir la
incidencia de depresion.*® Por otra parte, también se sefiala la importancia de la
actividad fisica en la disminucion de los efectos del envejecimiento y en la potenciacion
de funciones tales como las musculoesqueléticas y ventilatorias asi como su
contribucién en la regulacion de la presion arterial y el colesterol. %"

En la evaluacién de calidad de vida se identifico la dimension derechos como una de
las menos valoradas, es decir, reflejan una percepcion menos satisfactoria. Algunas de

las preguntas incluidas en la dimension derechos estan relacionadas con la valoracion
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qgue hacen de los servicios de salud, cuestionandoles, si en el servicio de salud al que
acuden se respetan y defienden sus derechos, si reciben informacion adecuada y
suficiente sobre los tratamientos e intervenciones, si tienen dificultades para defender
sus derechos cuando no son respetados, si cuentan con asistencia legal y/o acceso a
los servicios de asesoria legal y si disfruta de todos sus derechos legales, como el voto,

participacion ciudadana, entre otros.

La escasa satisfaccion referida por los adultos mayores en la dimensidn sefialada es de
suma importancia puesto que refleja la dificultad para ejercer los derechos que se
encuentran reconocidos en el articulo 1°, parrafo tercero de la Constitucidén Politica de
los Estados Unidos Mexicanos, referido a la igualdad de todos los mexicanos sin
importar sexo, raza, edad o cualquier condicion que le ponga en situacion de
desventaja. ©®?

Particularmente en esta dimension es relevante el acceso a los servicios de salud,
puesto que son estos quienes con mas frecuencia tienen contacto con los adultos
mayores y es de vital importancia para ellos recibir un trato agil y adecuado no solo en
funcion de su edad, sino también en funcién de su condicién de salud que con

frecuencia se encuentra deteriorada.

Otras preguntas exploradas en la dimension derechos tienen relacion con la posibilidad
de obtener asistencia legal para ejercer derechos relacionados con la participacion
ciudadana. Todo ello refleja la necesidad de promover una participacion social que
permita la adopcién de medidas positivas y compensatorias que no queden unicamente
en el ambito de lo simbdlico, sino que permitan reducir la exclusion y dar impulso y
fomento a la cultura a favor de la igualdad, que rescate la dignidad de dicho sector. %

La otra dimensidén que puntué aun mas bajo fue la de bienestar material en la que se
incluyen items como: si el lugar donde vive es confortable, si la persona manifiesta no
estar satisfecho con su jubilacion (o situacion laboral actual), si se queja de su salario o

pension, el lugar donde vive tiene barreras arquitectonicas que impiden o dificultan
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alguna de sus actividades, entre otros. Todos estos elementos tienen que ver con la
seguridad economica, que como dice Redja forma parte del bienestar y se refiere a un
estado donde los individuos estan relativamente seguros de satisfacer en el presente y
en lo futuro las necesidades y deseos vitales y basicos de alimentacidon, vestido,

vivienda, atencién médica y de la vida cotidiana. %

Las necesidades de consumo se modifican conforme las edades son mayores. Por
ejemplo, en general el gasto en vestimenta y vivienda disminuye, mientras que los
recursos para la salud se incrementan, dependiendo del estado de salud y de la
accesibilidad a servicios de salud por parte del Estado y esto se incrementa de manera
considerable cuando el adulto mayor esta enfermo, cuida a otros con enfermedades o
es él, el tnico proveedor en el hogar. ©°

Lo anterior es importante dada la frecuente vulnerabilidad econdmica en la que se
encuentran los adultos mayores y particularmente las mujeres. Un estudio revela que la
seguridad economica en la vejez es limitada y heterogénea, y las mujeres se
encuentran en peores condiciones econdmicas. Los principales ingresos de la
poblacién masculina son los beneficios gubernamentales, las pensiones o jubilaciones y
los estipendios por trabajo, mientras que en la poblacion femenina son los beneficios
gubernamentales, los donativos y las pensiones.®® Estos datos son relevantes para
este estudio, puesto que la mayoria de los cuidadores incluidos en nuestra muestra son
mujeres, de bajo perfil educativo, dedicadas al hogar, y aunque no se preguntdé de
manera directa cual era la forma especifica por la que obtenian sus ingresos, es
frecuente que provengan de otros familiares y no de generacion propia dada su

desvinculacion laboral.

Es necesario recordar que en México aun es poco frecuente que los sistemas de
pension protejan a la mayoria de los adultos mayores sobre todo aquellos que no han
tenido un empleo formal y remunerado como es el caso de las mujeres, lo cual trae
consigo pobreza en esta etapa de la vida. Un buen ejercicio posterior seria indagar cual
sera el escenario futuro mediante el uso de proyecciones, tanto de poblacion
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(diferenciando caracteristicas sociodemograficas), como de propiedad de vivienda,

tasas de participacion y cobertura de pensiones, entre otras variables significativas. ©®

En cuanto a las necesidades de apoyos, no se encontraron niveles altos de manera
global y ello refleja que los apoyos requeridos por este grupo de adultos mayores, no
son complejos ni extendidos en el tiempo y es poco frecuente que sean proporcionados
por otras personas. Todo esto indica que se trata de adultos mayores capaces aun en
buena medida de satisfacer sus propias necesidades dado que es un reflejo inverso del

nivel de dependencia.

No obstante que en general, no se identifican altas necesidades de apoyo, algunas
areas se encuentras particular mente fortalecidas, tal es el caso de la vida social, en
donde se incluye items como: socializar dentro de la casa, participar en actividades
recreativas de ocio con otros, socializar fuera de la casa, hacer y conservar amistades,
comunicarse con otros acerca de las necesidades personales, utilizar las habilidades
sociales apropiadas, implicarse en relaciones de amor e intimas y dedicarse al trabajo
de voluntariado. Estos resultados nos hablan de como la participacion se esta
convirtiendo en el punto clave de la dinamica social, ya que los adultos mayores se

estan desenvolviendo mas facilmente en esta esfera.

Se dice que la capacidad de las personas mayores para relacionarse con el entorno es
potenciada por la vinculacion con otras personas que les ayudan a hacer frente al
aislamiento y aumentando sus ganas de vivir y posicionando a las personas mayores
en un mejor lugar para defender su rol social, impidiendo las actitudes de menoscabo o

®7) Al respecto, en los ultimos afios se ha asistido a una promocion de la

marginacion.
participacion social entre las personas de mas edad por parte de diferentes organismos
e instituciones, asi como los diversos grupos de ayuda mutua, en donde el
envejecimiento activo se ha convertido en la formula mas idonea para impulsar la
participacion social, considerandolo como un aspecto positivo para la vida de los

adultos mayores. ©®
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El area que reflejo mas afectaciéon fue la de aprendizaje a lo largo de la vida, siendo la
dimensién con mas necesidades de apoyo para los adultos mayores. En esta area se
incluyen items como: interactuar con otros en actividades de aprendizaje, participar en
las decisiones educativas o de formacion, aprender y usar estrategias de solucién de
problemas, usar la tecnologia para aprender, acceder a los contextos educativos o de
formacion, aprender funciones intelectuales basicas, aprender habilidades de salud y
educacion fisica, aprender habilidades de autodeterminacion y aprender estrategias de

autodireccion.

Las limitaciones que tienen los adultos mayores, por un lado, pueden estar basadas en
ciertos estereotipos que afectan directamente al individuo como el que se ha planteado
errbneamente que en estas etapas se esta imposibilitado de aprender porque el
deterioro cerebral impide asimilar nuevos conceptos o en términos modernos, no puede
grabar informacion actualizada. Por el otro lado, especificamente en esta poblacién nos
encontramos a personas que su nivel de estudios es basico ya que unicamente

cursaron la primaria y algunos solo podian leer, escribir o ambas.

En muchos casos puede hablarse de cierta lentitud y menor flexibilidad para el
aprendizaje y con frecuencia cierta perdida de la capacidad de la concentracion y
deterioro cognitivo minimo en algunos casos. Puede ser que disminuya la agilidad, es
decir el tiempo o rapidez, pero no las habilidades y en algunos casos, las dificultades
relacionadas con otras funciones; atencién, concentracion, memoria, escritura, calculo
que son atribuibles a la falta de habito ya que estan sin ejercitarse durante mucho
tiempo. De manera que el proceso de aprendizaje es viable, solo que a otro ritmo que el

de una persona mas joven y con una metodologia diferente.®®

De forma resumida podemos sefalar que los datos encontrados en el grupo estudiado
apuntan a una poblacion que desarrolla un cuidado continuado y extendido en el
tiempo, referido a personas que por su ciclo vital requieren cuidado complementario en
actividades basicas de la vida diaria. Las personas que brindan el cuidado se

encuentran con una funcionalidad que les permite realizar esta actividad de manera
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continua y no identifican limitaciones en su bienestar fisico. No obstante lo anterior si se
identificaron areas que requieren particular atencion tales como el bienestar material y

el ejercicio de derechos.

Por otra parte las necesidades de apoyos identificadas son bajas en general, aunque
llaman la atencién dos areas en particular, la primera de ellas por encontrarse
fortalecida, se trata de la vida social y ello puede explicarse, por la procedencia de
estos adultos mayores de un grupo de ayuda mutua en el que desarrollan actividades
de conjunto. En contraste con lo anterior, el area que requiere mas apoyo es la referida
al aprendizaje a lo largo de la vida y dado que esta area explora el uso de nuevas
tecnologias o el aprendizaje para el manejo de la salud, representa todo un reto para

realizar adecuaciones que posibiliten un aprendizaje mas simple y util para este grupo.

El presente estudio se plante6 en un inicio responder si existia relacion entre la calidad
de vida y las necesidades de apoyo de adultos mayores cuidadores. Se partia del
supuesto de que cuanto mayores fueran las necesidades de apoyo, menor seria la
calidad de vida, puesto que una mayor necesidad de apoyo podia reflejar una carencia
en los recursos entendidos no solo como recursos materiales, sino también como
estrategias y redes sociales que faciliten la provision en el cuidado. Los analisis
estadisticos no permitieron comprobar esta hipdtesis dado que no se identificd
correlacion estadisticamente significativa, sin embargo es preciso sehalar que las
razones para esta falta de correlacién pueden ser muchas y requerir de otros abordajes
con otras metodologias, incluyendo la perspectiva cualitativa.

Otras posibles explicaciones radican en la necesidad de desarrollar un conocimiento
mas profundo y continuado con los adultos mayores para explorar este tema, dado que
el valor del cuidado es minimizado al encontrarse en el ambito familiar y ser invisible
desde la naturalizaciéon con la que se brinda. No obstante lo anterior es necesario
insistir en que este tipo de valoraciones desde el enfoque cuantitativo son necesarios

para identificar y disefiar los apoyos para grupos y para individuos y que ello requiere el
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fortalecimiento de instrumentos de recogida de datos que permitan evaluaciones mas

soélidas que brinden insumos para la planificacién.
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IX. Conclusiones

La realizacion de esta tesis permitio llevar a cabo con el cumplimiento de los objetivos
planteados. Por un lado, en el objetivo general que fue verificar si existia una
correlacion en cuanto a la calidad de vida evaluado con la escala FUMAT y a las
necesidad de apoyos con la escala SIS, pese a que fue una correlacidn positiva, no fue

significativamente estadistica.

Por otro lado, en el caso de la muestra que hemos estudiado, se pudieron identificar
una panoramica global de las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de las
personas adulto mayores que estan cuidando. Claramente la labor y responsabilidad
del cuidado, es una actividad vigente también en esta etapa de la vida. Estos resultados
nos hacen saber que existen diferentes matices en cuanto a los perfiles de los adultos
mayores que cuidan, compartiendo caracteristicas homogéneas entre ellos .

Otros de los objetivos era caracterizar a las personas cuidadas por los adultos mayores,
en donde se obtuvieron como resultados, que estos adultos mayores no solo cuidaban
unicamente a personas con discapacidad, enfermas o personas dependientes , si no
que estas personas tenian una gran variedad de contrastes en caracteristicas
sociodemograficas, clinicas y sobre todo en necesidades de cuidados ya que
abarcaban a todos los grupos de edades.

Identificar el nivel de calidad de vida de los adultos mayores, fue otro de los objetivos
especificos, donde se pudo describir el indice de calidad de vida de una manera global
y por cada una de las dimensiones asi como por cada uno de los participantes.
Identificando también cuales eran las dimensiones mas altas y las mas bajas en cuanto
a las necesidades de esta poblacion, en donde la dimensiéon mas alta y que denota
mayor satisfaccion fue la de bienestar fisico. En donde de manera global el perfil de
estos adultos mayores muestra un nivel alto de calidad de vida de acuerdo al indice
obtenido.
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En cuanto al ultimo objetivo especifico que fue el de identificar las necesidades de
apoyo y con ayuda de la escala SIS, también se pudo medir la frecuencia , el tiempo y
el tipo de apoyo y con esto la intensidad de los apoyos que requerian los adultos
mayores. Asi como identificar cuales fueron las areas mas altas y bajas de manera
global y por individuo, se obtuvo que el area identificada como las de mayor necesidad
de apoyos fue la de aprendizaje a lo largo de la vida, en donde el area globalmente
identificada como las de mayor necesidad de apoyos fue la de necesidades de
aprendizaje a lo largo de la vida. En donde de manera global el perfil de estos adultos
mayores muestra un nivel bajo de necesidades de apoyo de acuerdo al indice obtenido.

Creemos necesario que para tener resultados mas certeros se requiere estudios en
donde se tenga en cuenta: 1) Un universo mas grande de sujetos; 2) Estudiar otro tipo
de poblaciones con caracteristicas sociodemograficas distintas, para ver la
diversificacion de los apoyos que tienen y ver el sus niveles de calidad de vida. Ya que
estos resultados solo son representativos de un grupo de adultos mayores especifico 3)
Se considera necesario un estudio a mayor profundidad en donde no solo se incluya la
parte cuantitativa si no que se pueda llegar a tener un alcance cualitativo, es decir un
estudio mixto, que pueda explorar de manera mas a fondo y con ello identificar
ampliamente las necesidades de los adultos cuidadores, y 4) Desarrollar estudios
longitudinales que permitan establecer una mayor interaccion con la poblacion

estudiada.
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XIl. Anexos

Anexo 1. Operacionalizacion de las variables.

Variable dependiente
CALIDAD DE VIDA

ESCALA FUMAT

Definicion conceptual: Es un estado deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b)

tiene propiedades éticas universales y émicas ligadas a la cultura; (c) tiene componentes objetivos y

subjetivos; y (d) esta influenciada por factores personales y ambientales. ¢

Definicion operacional: Es una condicion de bienestar que se ve afectada positiva o negativamente
por el contexto: econémico, social, demografico y material en el que se desarrolla la persona en forma

individual o en la comunidad.

ESCALA DE MEDICION (VARTABLE DE TIPO ORDINAL |

interpersonales

Inclusién social

Derechos

9,10,11,12,13y 14

44,45 46, 47,48, 49,50, 51 y 52

Preguntas:
53, 54, 55, 56 y 57.

2=Algunas veces

1= Nunca o casi nunca

1= Nunca o casi nunca.

2=Algunas veces

1= Nunca o casi nunca.

DIMENSIONES INDICADORES ,
NUMERICA)
Bienestar 1= Nunca o casi nunca. 4=Siempre o casi siempre.
emocional Preguntas: 1,2, 3,4,5,6,7 y 8 2=Algunas veces 3=Frecuentemente.
Relaciones Preguntas: 1= Nunca o casi nunca. 4=Siempre o casi siempre.

3=Frecuentemente.

4=Siempre o casi siempre.

Bienestar material 1516, l:;e’?g’n:agszo y 21 2=Algunas veces 3=Frecuentemente.
Preguntas: 2=Algunas veces. 4=Siempre o casi siempre.

Desarrollo persona 22,23, 24, 25 26, 27,28 y 29 1= Nunca o casi nunca. 3=Frecuentemente.
Preguntas: .2=Algunas veces. 4=Siempre o casi siempre.

Bienestar fisico 30, 31,32, 33, 34 y 35 1= Nunca o casi nunca. 3=Frecuentemente
Preguntas: 2=Algunas veces. 4=Siempre o casi siempre.

Autodeterminacion 36, 37, 38, 39 40, 41,42 y 43 1= Nunca o casi nunca. 3=Frecuentemente.
Preguntas: 2=Algunas veces. 4=Siempre o casi siempre.

3=Frecuentemente.

4=Siempre o casi siempre.

3=Frecuentemente.
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Variable independiente (22 parte)

Apoyo

| Escala SIS

Definicion conceptual: Recursos y estrategias cuyo propésito es promover el %esarrollo, la
educacion, los intereses y el bienestar personal y que mejoran el funcionamiento individual.

Definicion operacional:

Son recursos

referidos a cuestiones materiales,

infraestructura,

instrumentales, redes de apoyo institucionales o familiares y opciones que permiten adaptar el contexto y

a la situacion.

ESCALA DE MEDICION (TTPO ORDINAL)

<
EE < Frecuencia TIpo de apoyo Tiempo diario de apoyo
< w
(a] =
g 5 g 4=Cada hora o con mas frecuencia. 4= 4 horas 0 mas.
o o
<>( < ™ 3=Al menos una vez al dia pero una | 4=Ayuda fisica total. 3= Mas de 2 horas menos de 4
-4 ©
; LIDJ 0 vez cada hora. 3=Ayuda fisica parcial. horas.
- =Al menos una vez a la semana, pero =Incitacién verbal o gestual. = Mas de minutos menos de
S 2: 2=Al I 2=Incit bal o gestual 2= Mas de 30 t d
w E i
2 % N no una vez al dia. 1=Supervision. 2 horas.
g 8 . 1= Al menos una vez al mes pero no | 0=Ninguno. 1= Menos de 30 minutos.
= 4
5 o una vez a la semana. 0= Nada.
<
< w 4=Cada hora o con mas frecuencia. 4= 4 horas 0 mas. Tino d
a =g ) | ipo de apoyo
S o EE f 3=Al menos una vez al dia pero una | 3= Mas de 2 horas menos de 4 .
z = o 4=Ayuda fisica total.
3 a < ~ vez cada hora. horas. . i
w Z -4 - . 3=Ayuda fisica parcial.
a g g «© 2=Al menos una vez a la semana, pero | 2= Mas de 30 minutos menos - bal wal
0 [t} =Incitacién verbal o gestual.
7 g 8 7 g() < no una vez al dia. de 2 horas. 1=s L
w w = o . =Supervision.
4 g 5 4 % ~ 1= Al menos una vez al mes pero no 1= Menos de 30 minutos. 0=Ni
o S z o - =Ninguno.
> = uw a 8 i una vez a la semana. 0= Nada
Q < 4
= L2 S LE
s = 4=Cada hora o0 con mas frecuencia. |
= = R 4= 4 horas o mas.
o - N~ 3=Al menos una vez al dia pero una . _
w 9 g < < P 3= Més de 2 horas menos de 4 | 4=Ayuda fisica total.
a a -
» j Z 89 vez cada hora. horas. 3=Ayuda fisica parcial.
w 5 3 0w o
9( ﬁ w ,‘E o O 2=Al menos una vez a la semana, pero | 2= Mas de 30 minutos menos de | 2=Incitacion verbal o gestual.
o7 @ z - > s
S % 8 S - no una vez al dia. 2 horas. 1=Supervision.
= w o O _ . e
(&) E E IEIzJ '|_|_J 1= Al menos una vez al mes pero no 1= Menos de 30 minutos. 0=Ninguno.
< - . 0= Nada
g una vez a la semana. '
4=Cada hora o0 con mas frecuencia.
~ 4= 4 horas 0 mas.
© 3=Al menos una vez al dia pero una . _
w < o P 3= Mas de 2 horas menos de 4 | 4=Ayuda fisica total.
o -
92 o UDJ < vez cada hora. horas. 3=Ayuda fisica parcial.
a -
n < . . s
9( 4 '1: N © 2=Al menos una vez a la semana, pero | 2= Mas de 30 minutos menos de | 2=Incitacién verbal o gestual.
o -
o Zz < > , _ s
S E =) 5 no una vez al dia. 2 horas. 1=Supervision.
= Q _ ) N
(&) IEIzJ L'I_J 1= Al menos una vez al mes pero no 1= Menos de 30 minutos. 0=Ninguno.
o 0= Nada.
o una vez a la semana.

fN




. 4=Cada hora o con mas frecuencia. 4= 4 horas 0 mas.
o) ® = M5 )
3 x> 3=Al menos una vez al dia pero una | 5= Mas de 2 horas menos de 4 | Tipo de apoyo
< < ™ horas. = isi
3 2 : © vez cada hora. . . 4=Ayuda fisica total.
a9 A w 2= Mas de 30 minutos menos de | 3=Ayuda fisica parcial.
n X n X 2=Al menos una vez a la semana, pero
e 3 g o 2 horas. 2=Incitacién verbal o gestual.
< e z 3 no una vez al dia. 1= Menos de 30 minutos. 1=Supervision.
E > é & 1= Al menos una vez al mes pero no | o= Nada. 0=Ninguno.
(5,:) (o una vez a la semana.
[hq
Variable independiente (22 parte)
4=Cada hora o con mas
frecuencia. 4= 4 horas 0 mas.
(%]
w 3=Al menos una vez al dia 3= Mas de 2 horas menos de 4 | 4=Ayuda fisica total.
< PREGUNTAS
8 pero una vez cada hora. horas. 3=Ayuda fisica parcial.
DE LA PARTE
(%] . s
) 2=Al menos una vez a la 2= Mas de 30 minutos menos 2=Incitacion verbal o gestual.
w F:1,2,3,45,6
9: semana, pero no una vez al de 2 horas. 1=Supervision.
a 7 Y8
> dia. 1= Menos de 30 minutos. 0=Ninguno.
=
m 2 8 1= Al menos una vez al mes 0= Nada.
z x
o o pero no una vez a la semana.
P o
2]
2 5 4=Cada hora o0 con mas 4=Ayuda Tfisica total.
w =
= < 2 frecuencia. 4= 4 horas 0 mas. 3=Ayuda fisica parcial.
=] ‘£ - _ . 3= Mas de 2 horas menos de 4 2=Incitacion verbal o gestual.
W o 3=Al menos una vez al dia
o w PREGUNTAS horas. 1=Supervision.
) '-'DJ pero una vez cada hora. ) .
g - DE LA PARTE: 2= Mas de 30 minutos menos 0=Ninguno.
2=Al |
33 1,2,3,4,5,6, menos una vez a fa de 2 horas.
E g 7Y8. semana, pero no una vez al 1= Menos de 30 minutos.
O w .
b4 ,6 dia. 0= Nada.
E 1= Al menos una vez al mes
pero no una vez a la semana
o)
3 % k) Otro cuidado excepcional: 0= No necesita apoyo
g = o Ayuda en
< 2 : ol . .
S ¢ o 3 8 -g T alimentacion: Cuidados de a piel: 10,11, 12,13, 14,15y 16. 1=Necesita algin apoyo
o = o %]
g 3 2 § 3 e : 56y7. 8y9. 2= Necesita apoyo extenso
o £ 3 I E S -
k) k) T o
D »n 9 ®
O 0] i)
: 5 3
zZ b4

R1




Otros:
9,10 ,11,12y 13

Sexual:
7y8

9hgy
‘epibuip

-01ne pepiAionasad

ehzl
:10B)X3 |9 eloey

epiBuip pepiAnonsaq

'sa|enjonpuod okode
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Anexo 2. Cuestionario de datos sociodemograficos

Cuidador

Numero de identificacion: Fecha de aplicacion:
Nombre:

Sexo: Fecha de nacimiento: Edad:
Direccion: Telefono:

Personas con las que habita:

Escolaridad: Estado civil:

Ocupacion ctual:

Enfermedades que padezca:

Persona cuidada

Nombre:

Sexo: Fecha de nacimiento: Edad:

Parentesco con el cuidador:

Escolaridad: Ocupacion actual:

Enfermedades que padezca:

Motivos por el cual cuida (escribir los afios que lleva realizando esta actividad, cuantos

dias a la semana y cuantas hrs al dia):
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Anexo 3. Escala FUMAT

NUMERO DE IDENTIFICACION:
Nombre

Apellidos

Sexo [] varén

Direccion
Localidad/Provincia/CP

Teléfono

Nombre de la persona que completa el cuestionario
Puesto de trabajo

Agencia/Afiliacion

Direccion

Correo electronico

N
BIENESTAR EMOCIONAL -“"‘"’“"-
nca

En general, se muestra satisfecho con su vida

Fecha de aplicacion
Fecha de Nacimiento

Edad cronoldgica

Lengua hablada en casa

Teléfono

presente =
2 Manifiesta sentirse inutil 1
3 Se muestra intranquilo o nervioso 1
4 Se muestra satisfecho consigo mismo 4
5 Tiene problemas de comportamiento 1
6 Se mue_stra satisfecho con los servicios y los apoyos 4

que recibe

Manifiesta sentirse triste o deprimido 1
8 Muestra sentimientos de incapacidad e inseguridad 1

Puntuacién

N W NN

2
2
directa TOTAL

wWw N W W

N

A = A N
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10

11

12
13

14

Realiza actividades que le gustan con otras personas

Mantiene una buena relacién con los profesionales del
servicio al que acude

Mantiene una buena relacidén con sus compafieros del
servicio al que acude

Carece de familiares cercanos
Valora negativamente sus relaciones de amistad

Manifiesta sentirse querido por las personas
importantes para él

Puntuacioén directa TOTAL

4

3

e TERA S

16

17

18

19

20

21

N
oesmouo PERSONAL -”"‘"“’-
unca

25

24

25

26

27

28

El lugar donde vive es confortable

Manifiesta no estar satisfecho con su jubilacion (o
situacion laboral actual)

Se queja de su salario (o pension)

El lugar donde vive tiene barreras arquitectonicas que
impiden o dificultan alguna de sus actividades

El servicio al que acude tiene barreras arquitectdnicas
que impiden o dificultan alguna de sus actividades

Dispone de las cosas materiales que necesita

El lugar donde vive necesita reformas para adaptarse
a sus necesidades

Puntuacion directa TOTAL

Puede leer informacidn basica para la vida cotidiana
(carteles, periddico, etc.)

Muestra dificultad para resolver con eficacia los
problemas que se le plantean

Tiene dificultades para expresar informacién

En el servicio al que acude le proporcionan
informacién sobre cuestiones que le interesan

Muestra dificultades para manejar conceptos
matematicos basicos, utiles para la vida cotidiana
(sumar, restar, etc.)

Tiene dificultades para comprender la informacién que
recibe

Es resnonsable de la toma de su medicacién

2
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Tiene problemas de movilidad

31 Tiene problemas de continencia 1 2 3 4

32 Tiene dificultad para seguir una conversacién porque 1 > 3 4
oye mal

33 Su estado de salud le permite salir a la calle 4 3 2 1

34 Tiene problemas para recordar informacién importante 1 > 3 4
para la vida cotidiana (caras familiares, nombres, etc.)

35 Tiene dificultades de visidn que le impiden realizar sus 1 > 3 4

tareas habituales

Puntuacién directa TOTAL

Hace planes sobre su futuro

Muestra dificultades para manejar el dinero de forma

37 autdénoma (cheques, alquiler, facturas, ir al banco, 1 2 3 4
etc.)
38 Otras personas organizan su vida 1 2 3 4
39 Elige cédmo pasar su tiempo libre 4 3 2 1
40 Ha elegido el lugar donde vive actualmente 4 3 2 1
41 Su familia respeta sus decisiones 4 3 2 1
42 Toma decisiones sobre cuestiones cotidianas 4 3 2 1
43 Otras personas toman las decisiones que son 1 > 3 4

importantes para su vida

Puntuacién directa TOTAL

O oo ---
Nunca

Participa en diversas actividades de ocio que le

interesan

45 Esta excluido en su comunidad 1 2 3 4

46 En el servicio al que acude, tiene dificultad para 1 > 3 3
encontrar apoyos cuando los necesita

47 Tiene amigos que le apoyan cuando lo necesita 4 3 2 1

48 Tiene dificultades para relacionarse con otras 1 > 3 a
personas del centro al que acude

49 Esta integrado con los compaferos del servicio al que 4 3 > 1
acude

50 Participa de forma voluntaria en algin programa o 4 3 > 1
actividad del servicio al que acude

51 Su red de apoyos no satisface sus necesidades 1

52 Tiene dificultades para participar en su comunidad 1

Puntuacién directa TOTAL



Nm

54

55

56

57

En el servicio al que acude se respetan y defienden

sus derechos

Recibe informacion adecuada y suficiente sobre los 4 3
tratamientos e intervenciones que recibe

Muestra dificultad para defender sus derechos cuando 1 2
no son respetados

Cuenta con asistencia legal y/o acceso a servicios de 4 3

asesoria legal

Disfruta de todos sus derechos legales (ciudadania, 4 3

voto, procesos legales, etc.)

Puntuacién directa TOTAL
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Puntuaciones directas

Puntuacién
estandar

=
>99
17 99
98
32 31- 36 95
32
33 30 35
24 29 23 28 o 19
747 26 A= 30
24 20 22 28 16
18- 25- 20- 18 18- 24- 13- 50
19 26 21 20 25 14
16- 24 17- 16- 16- 22- 12 37
17 19 17 17 23
L 16 : Lo 21 11
14 14 12 18
12 11 16
10 11
19 12
| 3 | 6-7 17 6-8 I —
2 16 <1
1 7- <1
S

Nota: BE= Bienestar emocional; RI= Relaciones interpersonales; BM= Bienestar
material; DP= Desarrollo personal; BF= Bienestar fisico; AU= Autodeterminacion;
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Tabla para obtener el Indice de Calidad de Vida y el
percentil del Indice de Calidad de Vida

BTl 123 9¢ I 102 56 82 11
BN 12 93 HEZEN 102 s« HEIE 31 10
107 122 92 W 101 s2 BE 8o 9
BT 121 92 I 100 so HEEM 7 8
BT 120 91 99 48 HEIE 78 8
BT 119 90 98 496 HEI 78 7
| 103 JESFL 89 98 4 W 77 6
| 102 BESFL 88 97 2 HEI 76 6
| 101 EESEY 87 96 490 EEZEEN 75 5
BTl 116 86 95 37 B 74 4
| 99 IEBSL 84 94 35 74 4
B 14 83 94 34 I 3 B
114 82 93 32 IEEl 2 3
| 96 IEBFE 80 92 30 I 1 3
Bl 112 72 HEIE 91 22 I 71 2
| 94 EBFH 720N 68 T 2 I 7o 2
| 93 RS0 76 90 24 BN 6o 2
B 110 74 B 89 23 I 68 2
B 109 72 M ss 21 HEE o7 1
B 108 7o BEZIE s7 20 BEE o7 1
B 107 68 HEEM 86 18 66 1
106 66 I so 17 HE o5 1
106 65 HIECWE ss 16 HEGE o4 1
| 86 BT 63 B 84 14 BEZM 63 1
| 85 IS 60 HEIM s3 13 HBEEE 3 1
B 103 ss HEI s2 12 HE s2 1
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Anexo 4. Escala SIS

Escala de intensidad

k . de apoyos [ =rn

n

\\I TN i mnn i mnin mnn mn i mnn mn mnin mn mn mmn mn mn mnmn mn mn

NUMERO DE IDENTIFICACION | ' T T T T 117 Afio Mes = Dias
Fecha de aplicacion CT T 11 11 1

Nombre Fechadenacimiento| | | T 1 [ 1T | [ 1T |
Apellidos Edad cronolégica e el Ll
Sexo ) Varén ) Mujer
Direccién
Localidad/Provinda/C.P.
Teléfono Lengua hablada en casa

\\HH L L L R e e e R R T T T R R R TR

ATIRTIRTI R R R g

PROVEEDORES DE APOYOS ESENCIALES (INDIVIDUOS U ORGANIZACIONES):

R RU L LR

Nombre Relacion con la persona Teléfono
Otra informacién pertinente
CRLLRLL AR RN RN RN R RNl mnan nn muan nan nmn mn nan mn mn nan mnn mn nun mnmn mn nn mn
Nomibre de los encuestados Reladén con la persona ldoma
JIETITR I e nrnsnnenmmm TRRERRERRERnnaTm 1w
SRR R R e e (LR L ER L IR AR R LR}
Entrevistador Puesto de trabajo
Agencia | Afikacion Teléfono
Direcddn Correo electrénico

SRR R

TEA

Actores: | R Thompecn, B. R Bryant, £ M. Campbel, E. M. Caig. C M. Hughes, DL A Rotholz, R L Schalock, W 2 Siverman, ML Tassé, M. L Wehmeyer
Adaptaciin e=paficly: Migued Angel Verdugo Alonsc, Benito Arias Martines y Alba Ibifier Garcia (INICD, Universica de Salsmanca)

Copyright orignal @ 2004 by AAMR, Asodiacidn Americara de Retraso Nental.

Copyright de &a adaptacién espaicla © 2007 by TEA Ediciones, SA, Madrid (Espafia). Prohibida & reproductidn sotal o parcal. Todos los derechos reser
vados. Inpreso en Espafia. Printed in Spain.
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SECCION 1.  Escata e

INSTRUCCIONES: |dentifique la Frecuendia, el Tiempo de apoyo diario y el Tipo de apoyo que el entrevistado indica que es
necesario para que la persona evaluada tenga éxito en los seis dominios de actividad (partes A-F). Rodee el nimero apropiado
(0-4) para cada parametro (es decir, Frecuencia, Tiempo diario de apoyo y Tipo de apoyo; ver la clave de puntuacién de la
parte inferior). Sume las puntuaciones de los tres parametros de cada una las actividades que se examinan para obtener las
puntuaciones directas. Sume las puntuaciones directas de todas las actividades para obtener la puntuacion directa total para

cada parte.

o Esta escala deberia ser cumplimentada sin considerar los servicios o apoyos proporcionados o disponibles ac-
tualmente.

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

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

0 Cumplimente TODOS los items, incluso si la persona no esté realizando actualmente alguna de las actividades que
se examinan.
_ Frecuencia Tiempo diario Tipo de apoyo Pnnfuaciones
Actividades de la vida en el hogar de apoyo directas
1. Utilizar el servicio. 0012 3 4fo|1|2|3|e]o|1|2|3]|4
2. Encargarse de la ropa (induyendo lavar). 00123 4fo|1|2|3|e]o|1|2|3|4
3. Preparar comidas. UA1A2_3.° tj2|3|4jo 2|34
4, Comer. 001 23 afoft|2|3|afol 2|34
5. Cuidar y limpiar la casa. 001 23 4ot z-o 11234
6. Vestirse. 0 1 2 3 4Jof1|2|3|4)o 1|2|3|4
7. Bafiarse y cuidar la higiene personal. 001 2 3Ho t)23(4fo 1|2|3|4
8. Manejar los aparatos de casa. 01 23 4fof1|2|3|/4]o0/ 1/2|3|4

Puntuacién directa TOTAL
Actividades de la vida en el hogar

Introd.cor k2 purtacién directa (mix =32) en of Perfll de 2 S8, de 2 pigine 8, seccion 1A,
parte A, activdades de b vida en of hogar

CLAVE DE PUNTUACION

~imecuEwA | TIEMPO DIARIO DE APOYO TiPo DE APOTO

En un dia tipico en el que se necesita

¢Con qué fre<.:u.enc1a se necesita apoyo apoyo en esta 4rea, scudnto tiempo ¢Qué tIRO de apoyo se debe
para esta actividad? deberia dedicarse? proporcionar?
0 = Nunca o menos de una vez al mes. 0 = Nada. 0 = Ninguno.
ST e I (2T 1 = Menos de 30 minutos. 1 = Supervisién.
una vez a la semana.
2 = Al menos una vez a la semana,
pero no una vez al dia. 2 = 30 minutos o menos de 2 horas. 2 = Incitacién verbal o gestual.
3 = Al menos una vez al dia, pero no 3 = 2 horas o menos de 4 horas. 3 = Ayuda fisica parcial.
una vez cada hora.
4 = Cada hora o con mas frecuencia. 4 = 4 horas o0 mas. 4 = Ayuda fisica total.
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Rodee el nimero apropiado (0-4) para cada parametro (ver clave de puntuacién). Complete TODOS los items, incluso si la
persona no estd llevando a cabo actualmente alguna de las actividades examinadas. Sume las puntuaciones de los tres para-
metros de cada actividad para conseguir una puntuacién directa. Sume las puntuaciones directas de todas las actividades para
obtener la puntuacién directa total para cada parte.

Frecuencia Tiempo diario Tivo de Puntuaciones
Actividades de la vida en la comunidad de apoyo po de apoyo directas
1. Moverse de un sitio a otro por toda la comunidad (transporte). of1|2(3 of|1]|2|3|4]o|1]|2|3) 4
2. Parth!)ar en actividades recreativas o de ocio en los entornos de la oli1l2]3 ol1l2lsleloli]l2]al e
comunidad.
3. Usar los servicios piblicos en la comunidad. olt1|2(3 O|1f2|3|4)o|1([2]|3 4
4. Ir a visitar amigos y familia. of1|2(3 ofl1|2|3|4]o|1]|2]|3] 4
5. Partlc:pe.zr en las actividades comunitarias preferidas (parroquia, oli1l2ls olil2lalalolil2lal s
voluntariado...).
6. Ir de compras y adquirir bienes y servicios. o|t1|2(3|4jo|1|2|3|4]o|1[2]|3 4
7. Interactuar con miembros de la comunidad. oft1|2(3|4)o|1|2|3|4]o|1]|2]|3) 4
8. Acceder a edificios y entornos pablicos. oft|2(3(4fo|1|2|3|4fo|1[2]|3] 4
Puntuacién directa TOTAL
Actividades de la vida en la comunidad
Introducir la puntacién drecta (mdx =31) en & Perfl ce la SIS, de ia pdgina 8, sectién 14,
parte B, acivicaces de i vicz en la comunidad
Actividades de aprendizaje a lo largo de la vida
Introduck |a puntadén cirecta (mdx.=104) en & Perfl ce 1a SIS, de 'z pdgina 8, secdién 1A,
parte {, actividades de aorencizaje a bo largo ce la vida
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Rodee el nimero apropiado (0-4) para cada parametro (ver clave de puntuacién). Complete TODOS los

items, incluso si la

)ersona no estd llevando a cabo actualmente alguna de las actividades examinadas. Sume las puntuaciones de los tres paré-
netros de cada actividad para conseguir una puntuacion directa. Sume las puntuaciones directas de todas las actividades para

Ibtener la puntuacién directa total para cada parte.

Frecuencia Tiempo diario Tivo de a Puntuaciones

Actividades de empleo de apoyo po poyo directas
1. Acceder y recibir adaptaciones en el trabajo o tarea. 0[1)23 0/t 2(3 401 2|3 4
2. Aprender y usar habilidades especifficas de trabajo. 0123 0/t 2(3 401 2|3 4
3. Interactuar con compaiieros de trabajo. o0[1[23 0/t 2(3 401 2|3 4
4. Interactuar con supervisores y preparadores. 0/1]2 3 0 123 40/t 23 4
5. Completar tareas relativas al trabajo con una velocidad aceptable. 0 | 1|2 0/t 2(3 401 2|3 4
6. Completar tareas relativas al trabajo con una calidad aceptable. 012 0 1/2(3 4j0/1t 23 4
7. Cambiar tareas de trabajo. 0/1]2 0123 4fo/t 2|3 4
8. Buscar informacion y ayuda de la empresa. 0|12 0/t 2(3 401 2|3 4
Puntuacion directa TOTAL
Actividades de empleo
Introducir la puntacién directa (méx.=87) en el Perfil de la SIS, de a pégina 8, seccién 1A,
parte D, actividades de empleo

Frecuencia Tiempo diario Tiso de apopo Puntuaciones

Actividades de salud y seguridad de apoyo directas
1. Tomar la medicacién. 0123/ 4f0 1t 2(3/4f0f1 2/3]4
2. Evitar riesgos para la salud y la sequridad. 01123 4|0/t 2/3/4f0/t 234
3. Obtener servicios de cuidado para la salud. 0[1[2/3 4f0/1]2 0[1/2(3]4
4, Ambular y moverse. 0/112/3 4|0/t 23/ 4f0/t 234
5. Aprender a acceder a los servicios de emergencia. 0[1[2/3 40t/ 2(3/4]0|1]2/3]¢4
6. Mantener una dieta nutritiva. 0[1[2/3 40/t 2(3/4]0|123]4
7. Mantener fa salud y la buena forma fisica. 0112340 t|2/3/4f0|t 2/3]4
8. Mantener el bienestar emocional. 0[1[2/3 40/t 2(3/4]0|123]¢4
Puntuacion directa TOTAL
Actividades de salud y seguridad
Introdudr [a puntacion directa (max.=94) en el Perfil de 2 SIS, de la pégina 8, seccion 1A,
parte £, actividades de salud y sequridad
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CLAVE DE PUNTUACION

FRECuBNCA TIENPD DARIO E APOTO

iCon qué frecuencia se necesita apoyo para e

st actividad? me_staérea,gwénlotienpodeberh ¢Qué tipo de apoyo se debe proporcionar?
dedicarse?
) = Nunca o menos de una vez al mes. 0 = Nada. 0 = Ninguno.
1 = Al menos una vez al mes, pero no una _ . _ .
ok 1 = Menos de 30 minutos. 1 = Supervision.
2 = Al menos una vez a la semana, pero no _ . -
una vez al dia. 2 = 30 minutos o menos de 2 horas. 2 = Incitacién verbal o gestual.
3 = Al menos una vez al dia, pero no unavez 3 = 2 horas o menos de 4 horas. _ . :
cada hora. 3 = Ayuda fisica parcial.
4 = Cada hora o con mas frecuencia. 4 = 4 horas o mas. 4 = Ayuda fisica total.

Rodee el ndmero apropiado (0-4) para cada parametro (ver clave de puntuacion). Complete TODOS los tems, incluso sila
persona no esta llevando a cabo actualmente alquna de las actividades examinadas. Sume las puntuaciones de los tres paré-
metros de cada actividad para consequir una puntuacion directa. Sume las puntuaciones directas de todas las actividades para
obtener la puntuacion directa total para cada parte.

Frecuencia Tiempo diario Tioo de 00 Puntuaciones

Actividades sociales de apoyo POCE2PON | Girectas
1. Socializarse dentro de la casa. 012|300 123 4]0 1|2 34
2. Participar en actividades recreativas o de ocio con otros. 012|300 123/ 4]0 1]23]4
3. Socializarse fuera de la casa. 0123 4012340 1]23]4
4, Hacer y conservar amistades. 0|12 3.0 11203/4/01/2 34
5. Comunicarse con otros acerca de las necesidades personales. 01 23 40123 40|12 3|4
6. Utilizar las habilidades sociales apropiadas. 0/t 23 401|233 4f0|1]|2 3|4
7. Implicarse en relaciones de amor e intimas. 01123 4f0/1/2/3 4f0 1|2 3|4
8. Dedicarse al trabajo de voluntariado. 01 2[3 4o 1|23 4f0/1]|2 34
Puntuacion directa TOTAL
Actividades sociales
Introducir a puntacién directa (max.=93) en el Perfil e fa SIS, de la pégina 8, seccién 1A,
parte F, actividades sodales
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SECCION 2. ESCALA SUPLENENTARIA DE PROTECCION Y DEFENSA

Rodee el n(mero apropiado (0-4) para cada pardmetro (ver clave de puntuacidn). Complete TODOS los ftems, incluso sila
persona no esta llevando  cabo actualmente alguna de las actvidades examinadas. Sume las puntuaciones de los tres paré-
metros de cada actividad para consequir una puntuacion directa. Ordene las puntuaciones directas de la mds alta a a mds baja
(1=1a més alta). Anote las cuatro actvidades con puntuaciones mas altas (1-4) y sus puntuaciones en el Perflde fa SIS

1, Defenderse ante los demés,

Frecuencia

Tiempo diario
de apoyo

Tipo de
apoyo

Puntuaciones
directas

(lasificacion de las
puntuaciones directas de
|2 més alta a la més baja

2. Manejar dinero y finanzas personales.

3. Protegerse a s mismo de la explotacidn, |0 12 3 40 1|2 3 4f0 1 2]3
4. Ejrcer responsabildades legales. [0 123 4]0 1|2 3/ 4]0t 23
5. Pertenecer a y partiipar en
orqanizaciones de autodefensa 0 0/ 1]2]3 40 1{23 4)0]1/2]3
autoayuda.
6. Obtener servicios legales. 0/t 2/3/40/t|2/34]0[t/23
7. Hacer elecciones y tomar decisiones. |0 12 3| 4 (0 1|2 3 4f0/1 2]3
8. Defender a otros, 012 3Io {23/ 4]0/t 23

Anote las cuatro actividades de proteccion y defensa con a puntuacion directa mas alta (de a mas alta a (2 mas baja) en el Perfil de a

SIS, de (2 pagina 8, seccion 2.

as




N 3. NECESIDADES EXCEPCIONALES DE APOYO MEDICAS Y

CONDUCTUALES

Rodee el nimero apropiado para indicar cuanto apoyo se necesta para cada uno de los items de la siguiente tabla (ver
clave de puntuadidn). Ancte en las casillas correspondientes de la parte inferior (subtotal de 1s y 2s) cuantos items han recibido
una valeracion de 1y cuantes han recibido una valoracidn de 2. Sume estas dos casillas (subtotal de 15 y 2s) para obtener la
puntuacién total de esta seccion. Complete TODOS los items.

No Necesita Necesita
necesita algan apoyo
apoyo apoyo extenso
Cuidado respiratorio
1. Inhalzcidn o terapia de axigeno. 0 1 2
2. Drenzje postural. 0 1 2
3. Entrenzmiento fisico del torax 0 1 2
4. Succionar. 0 1 2
Ayuda en alimentacién
5. Estimulacidn oral o pesicionamiento de k2 mandibula. 0 1 2
€. Almertacién por tubo (p.ej., nasogdstrica). 0 1 2
7. Almertacién parenteral (p.ej., intravenosa). 0 1 2
Cuidados de la piel
8. Girar o cambiar de posicién. 0 1 2
8. \endar o cambiar Iz verdz a ura(s) herida(s) ablertals). 0 1 2
Otro cuidado médico excepcional
10. Proteccién de enfermedades infecdosas debidas a deficiencias del sistema inmunciégico. 0 1 2
11. Cortrolar atague (tino epiéptico). 0 1 2
12. Didlisis. 0 1 2
13. Cuidados de cstomizados. 0 1 2
14. Ser levantado y traslzdarse. 0 1 2
15. Servicics de terapia. 0 1 2
16. Otros [especiicar): 0 1 2
Subtotal de 1sy 2s
Total (sumar el subtotal de 1s y 2s)
Introduce of to%y en of Perfil de la S8, pdgna 10, secodn A consiceraciones ce 2poyo basadas
on rexesicades extepCongies de apoyo rmédaas y conductuaes, rddas

CLAVE DE PUNTUACION

0= No necesita apoyo.
1= Necesita algn apoyo (p.ej., supervision o asistencia ocasional).
2= Necesita apoyo extenso (p.ej., proveer ayuda regular para manejar la condicién médica o la conducta).
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Rodee el nimero apropiado para indicar cudnto apoyo se necesita para cada uno de los items de la siguiente tabla (ver
clave de puntuacion). Anote en las casillas correspondientes de la parte inferior (subtotal de 15 y 2s) cuantos items han recibido
una valoracion de 1y cuantos han recibido una valoracion de 2. Sume estas dos casillas (subtotal de 1s y 2s) para obtener la
puntuacion total de esta seccion. Complete TODOS los items.

No Necesita Necesita
Necesidades do apoyo conductuales "::”i:‘ :i‘;: e sad
Destructividad dirigida hacia el exterior
1. Prevencion de asaltos o heridas a ofros. 0 1 2
2. Prevendion de la destruccion de la propiedad (p.€j., incendiar lugares, romper mobiliario). 0 1 2
3. Prevencion de robos. 0 1 2
Destructividad auto-dirigida
4. Prevencion de auto-lesiones. 0 1 2
5. Prevencion de | pica (ingesta de sustancias no comestibles). 0 1 2
6. Prevencion de intentos de suicidio. 0 1 2
al
7. Prevencion de agresion sexual. 0 1 2
8. Prevencion de conductas no agresivas pero inadecuadas (p.ej., exposiciones de si mismo en o . s
publico, exhibicionismo, contactos o gestos inadecuados).
Otros
9. Prevencion de rabietas o estallidos emocionales. 0 1 2
10. Prevencion del vagabundeo. 0 1 2
11. Prevencion del abuso de estupefacientes. 0 1 2
12. Mantenimiento de los tratamientos de salud mental. 0 1 2
13, Prevencion de otros problemas de conducta serios (espedificar): 0 1 2
Subtotal de 1sy 2s
i s
corsideraciones de las necesidades excepcionales de apoyo conductuales y médicas | conductual
CLAVE DE PUNTUACION
0= No necesita apoyo.

1= Necesita algin apoyo (p.ej., supervisién o asistencia ocasional).
2= Necesita apoyo extenso (p.ej., proveer ayuda regular para manejar la condicion médica o la conducta).
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Seccion 1, Peri de necesidades de apoyo
Rodee a puntuacidn esténdar para cada subescala de acidades y lindice de Necesidades de apoyo

Después conecte os irculos de s Subescalas con una inea para formar el perl,

(onsideraciones de apoyo basadas en las
puntuaciones de proteccion y defensa

D Vldal Vida en Ap’|°"|"“'° o | Sy o Necesidades | Percentiles
WIS S omungad | © O | PO sequridad M deapop
hogar de lavida
) r | 110 1620 110 1820 o1l ]
4 I 1546 1546 5 1546 157 11121 0
) 5 1 1 1 1 1 111420 ]
B 1 B 7 B 1 114116 B
] B B 111 ]
1 1 1 1 1 109110 1
] 1 1 10108 "
B i i I i 1 I 104106 6
] 102103 i
5 0 5
] 0 0 0 0 0 0 310 50
8 ] #
] ; g 9 : g 9 B )
B 4142 3
] B b b b b b 4 0
B 48 4
] ] 1 7 ] 7 7 B ]
f 4 15
f0 i § i § s i 14 f0
5 ; ; ; 1578 5
1 15 15 4 14 14 15 i 1

(onsideraciones de apoyo basadas en las necesidades
excepcionales de apoyo médicas y conductuales
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(onsideraciones de apoyo basadas en las
puntuaciones de proteccion y defensa

Aot as 4 acidadesde proeccin  dfensa
dasficadas comoes s s el pigra 5

Puntuacion

Actvidad ,
irecta

(onsideraciones de apoyo basadas en las necesidades
excepcionales de apoyo médicas y conductuales

A MEDICA

1. Itoduzca a putuacn ol el seccin 3a (pgha ),
2. sl e ot magr e 7 | Mo
3, My menos un "2 rodeado aval neesidadesde apoyo mécice enla secctn 3 g | Mo

B. COMPORTAMENTAL
1. Itoduzca a putuacn ol el seccin 3b pgna 7).
2 sl e ot magr e | Mo

3,y menos un"2" rodeado pavales necesidadesde apoyo conductalesdefa pigha 7 g | Mo

Siharodeado l 5" en alguna d s preguta de arba, e muyprobable que st chidu tenganecesidades e poyo
Maore QU o on un cce de Necesidads e apyo sl
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Anexo 5. indice de Katz

INDICE DE KATZ

ACTIVIDAD DESCRIPCION DE LA DEPENDENCA
BANARSE INDEPENDIENTE: Necesita ayuda para lavarse una parte del cuerpo, o lo hace solo.
DEPENDIENTE: Ircluye la necesidad de ayuda para entrar o salir de |a banera
VESTIRSE INDEPENDIENTE: Se viste totalmente (incluye coger las prendas del armario) sin ayuda. Excluye el atado de los
cordones de los zapatos.
DEPENDIENTE: Mo se viste solo
USAREL RETRETE INDEPENDIENTE: No precisa ningun tipo de ayuda (incluye (a entrada y salida del bario). Usa €l bafio.

DEPENDIENTE: Ircluye usar orinal o cufia

MOVILIDAD INDEPENDIENTE: No requiere ayuda para sentarse o acceder a la cama
DEPENDIENTE
CONTINENCIA INDEPENDIENTE: Control completo de la miccion y defecacion

DEPENDIENTE: Ircluye control total o parcial mediante enemas, sondas o el empleo reglado del orinal y/o cufia

ALIMENTACION INDEPENDIENTE: Lleva la comida del plato, o equivalerte, a la boca sin ayuda
DEPENDIENTE: Ircluye no comer y la nutricion parenteral o enteral por sonda

Por ajuda se entiende la supervision, direccion o ayuda personal activa. La evaluacion debe realizarse segln lo que el enfermo realice y no
sobre [0 que seria capaz de realizar,

CLASIFICACION

A Independiente en todas las actividades

Independiente en todas las actividades, salvo una

Independiente en todas las actividades, excepto bafarse y otra funcion adicional

Independiente en todas las actividades, excepto banarse, vestirse y otra funcion adicional

m o o o

Independiente en todas las actividades, excepto banarse, vestirse, uso del retrete y otra funcicn
Adicional

F Independiente en todas las actividades, excepto banarse, vestirse, uso del retrete, movilidad y otra
funcion adicional

Dependiente en las seis funciones

(=]
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Anexo 6. Recursos materiales

CONCEPTO COSTO

Traslado $4000

Publicacion del articulo (Traduccién oficial) $10 000

Asistencia a congreso $ 2000



Anexo 7. Carta de consentimiento informado

Estimado sefior (a):

Soy Daniela Leon Cervantes alumna de la Maestria en Salud Publica de la Universidad
Autonoma de San Luis Potosi. En este momento me encuentro desarrollando una
investigacion con la finalidad de conocer su nivel de bienestar y los apoyos que usted
requiere cuando cuida a otras personas en el hogar.

La razén para desarrollar este proyecto es aportar conocimiento que pueda servir para
crear, transformar o agrupar esos apoyos y contribuir a que los adulto mayores que cuidan
a otra persona puedan seguir su vida cotidiana sin que ello deteriore su bienestar.

Para lo anterior es necesario que usted participe en una entrevista en la que le
solicitaremos responda 2 cuestionarios. El tiempo aproximado que usted invertira en
responder es de una hora. El dia en el que requerimos su presencia puede ser en los dias
que usted asiste a las actividades del grupo o en cualquier otro dia que usted nos indique.

Su participacion en el estudio es voluntaria y la informacién proporcionada sera
confidencial y solo se utilizara para fines de este estudio. Esta investigacion no conlleva
ningun tipo de riesgo, ademas usted se puede retirar en el momento que asi lo decida.

De antemano le agradezco su participacion y le anexo mis datos para que pueda
localizarme si tuviese alguna duda o necesite informacion o sugerencias adicionales.

L.E. Daniela Le6én Cervantes

Teléfono: 8-26-23-00. Direccion: Nino artillero #130, San Luis Potosi, S.L.P
Correo electronico: dany28_gd92@hotmail.com

Nombre y firma Testigo

del participante



Anexo 8. Derechos de autoria y coautoria

De acuerdo con la informacion proporcionada en este documento se establece que las
partes implicadas en esta investigacion no tienen conflicto de intereses derivados de la
pretension de obtener beneficios econdmicos o encontrarse asociados con instituciones
comerciales de cualquier tipo y con la finalidad de que ello quede claramente
establecido, incluyendo los derechos de autoria descritos a continuacion:

Se establece que el articulo que se genere como producto de esta investigacion
aparecera como primer autor la tesista Daniela Leon Cervantes y como segundos
autores Dra. Ma. Del Carmen Pérez Rodriguez y Dra. Maribel Cruz Ortiz (Directora y
co-directora de tesis respectivamente) ademas de que pueden aparecer otros
investigadores como autores a partir del tercer lugar siempre y cuando tengan

participacion en la estructura del articulo.

A partir del 2° articulo la autoria principal se decidira por consenso, teniendo como
criterio principal el grado de participacion en el desarrollo del mismo. Respecto a las
comunicaciones orales y carteles en eventos cientificos, se emplearan los mismos

criterios que para la autoria de los articulos.

En relacidon a los gastos generados por la publicacion o divulgacion de los resultados
por cualquier medio el financiamiento sera aportado por la totalidad de los
investigadores definiéndose en una proporcion de 70% aportada por la directora y co-
directora y 30% por la tesista. En caso de participar otro investigador la proporcion sera
la misma y para que asi conste los autores firman de conformidad en el anexo
correspondiente. Con la finalidad de que estos puntos queden claramente establecidos

los investigadores involucrados en este proyecto firmamos de conformidad.

L.E. Daniela Ledn Cervantes s =t
(peym—

Dra. Maribel Cruz Ortiz hl

Dra. Ma. Del Carmen Pérez Rodriguez



Anexo 9. Carta de aprobacion por Comité Académico de la Maestria en
Salud Publica

Marzo 28, 2017.

DANIELA LEON CERVANTES

Yrirpae o™ ALUMNA DE LA MAESTRIA ES SALUD PUBLICA
GENERACION 2016-2018
PRESENTE.-

Por este conducto le informamos que en sesion del Comité Académico de
Salud Publica, celebrada el 27 de marzo del presente aio, se registro y
aprobé su protocolo de tesis denominado “CALIDAD DE VIDA E
INTENSIDAD DE APOYOS EN ADULTOS MAYORES CUIDADORES DE
PERSONAS DEPENDIENTES", con clave GIX 06-2017.

No obstante se realizaron observaciones que deberd atender y reflejarse las
modificaciones en el Seminario de Tesis Il, por lo que se le solicita acudir con

el Dr. Luis Eduardo Herndndez Ibarra y la Dra. Verénica Gallegos Garcia.

Sin otro particular, reiteramos la seguridad de nuestra atenta y distinguida
consideracion.

“SIEMPRE AUTONOMA. POR MI PATRIA EDUCARE"

Integrantes del CA-MSP

Dra. Yesica Yolanda Rangel Flores

Dra. Verénica Gallegos Garcia

Dr. Luis Eduardo Hernindez Ibarra } /lﬁ/ r T
MSP. Ma. Guadalupe Guerrero Rosales /% -z««-—(
Dra. Ma. Del Carmen Pérez Rodriguez ‘l /ri(/

Dra. Claudia Inés Victoria Campos \'x’\ .

Dr. Dario Gaytin Herndndez \ "‘ ) L"’
Dra. Paola Algara Suarez =4 Cay =

© Arcwe Pesgr ade
DRA VYRS frpen



Anexo 10. Carta de aprobacion por Comité de ética de la Maestria
Salud Publica

Universidad Auténoma . 5
de San Luis Potosi Dictamen:

Se otorga registro CEIFE-2017-216 y se solicita enviar un reporte sobre el avance del proyecto al
correo de este comité ceife.uaslp@gmail.com en un plazo de seis meses.

Atentamente,

C—‘%A..—OQ(X\

COMITE DE ETICA EN INVESTIGACION
FACULTAD DE ENFERMERIA Y NUTRICION

FACULTAD DE
ENFERMERIA
Y NUTRICION

Av. Nifio Artillero 130
Zona Universitana - CP 78240
San Luis Potesi, SLP, México

tels, (444) 826 2300

Ex. Recepcion 5010y 5011
Administracion 5063
Posgrado 5071
W LS. M

en



Anexo 11. Carta de aprobacion por la Unidad de Cuidados Integrales e
Investigacion en Salud

ABUNTO  IWESTIGACION OF ABAE S el

AL DANELA LEOMN
UASLP CERVANTES
Wasvulad A acreea
O S s P

Nocvemnbwe 17, 2007,

DRA. CLAUDIA ELENA GONZALEZ ACEVEDO
DIRECTORA DE LA FACULTAD DE ENFERMERIA
Y NUTRICINON DE LA UASLP.

CON AT"N: DRA. VERONICA GALLBEGOS GARCIA
SECRETARIA DE INVESTIGACION Y POSGRADO,

£5 stenciin o ofiow #e fecha 11 de nowermtre del of0 en Curso, o4 Sonde soling iy
SViNPOcdn  pora gur e surudante Donelo Ledn Cerveandes gur eaid cursando of Sovcer
LRI 30 0 MAril 0 o0 Lainy sl smplewieale o4 N wandd ¢ prayecty de lesy
100 “Colidod de Vido y sw Relocide con of PerfV de inferaidod de apoyes en Aduitos
Cndodores de Perionds Dvgerievie”

Pov este mada COMUnTO U 0 o0 of compo e o UCES pora 9 anplemeniaiiin
de i Propetto e Tesn, ol same se e sois ¢ & olvdionie une Brewe
SIENISOES T QPO PropeiTo, SWihdd of periond) aLgNadt 3 I LAKOT Can 19 Segbdiey
e v @ OO0ty ¢ DOyelive y NASE I PINTIDOUEA § W POV parhopante, au
AVIAN) S€ J0BOTD & mfprme O resuiadan

S otro porticuler, reoi wo Condel 1oluso

“SIEMPRE AUTONOMA. POR MI PATRIA EDUCARE”

L T #atat o< g
DRA. LOURDIS HERNANDEZ BLANCO
JEFA DE LA UNIDAD.

-
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