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1. INTRODUCCION

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) define a la Atencién primaria como “La atencién primaria
de salud es la asistencia sanitaria esencial accesible a todos los individuos y familias de la comunidad
a través de medios aceptables para ellos, con su plena participacion y a un costo asequible para la
comunidad y el pais. Es el nucleo del sistema de salud del pais y forma parte integral del desarrollo
socioecondmico general de la comunidad.”

Desde 1978 cuando se llevd a cabo la conferencia de la Declaracidn de Alma-Ata, reunida en Alma-
Ata el 12 de septiembre, convocéd a una acciéon urgente por partes de todos los gobiernos,
profesionales sanitarios y politicos involucrados en el desarrollo a nivel mundial para proteger y
promover la salud para todas las personas del mundo.(1)

La organizacion Panamericana de la Salud (OPS) define de la siguiente manera a la Atencidn
Primaria: “Un sistema sanitario basado en la atencidn primaria de salud orienta sus estructuras y
funciones hacia los valores de la equidad y la solidaridad social, y el derecho de todo ser humano a
gozar del grado maximo de salud que se pueda lograr sin distincién de raza, religion, ideologia
politica o condicién econdmica o social. Los principios que se requieren para mantener un sistema
de esta naturaleza son la capacidad para responder equitativa y eficientemente a las necesidades
sanitarias de los ciudadanos, incluida la capacidad de vigilar el avance para el mejoramiento y la
renovacion continuos; la responsabilidad y obligacién de los gobiernos de rendir cuentas; la
sostenibilidad; la participacion; la orientacion hacia las normas mas elevadas de calidad y seguridad;
y la puesta en practica de intervenciones intersectoriales.”(2)

En la consulta de Atencién Primaria se presentan pacientes de todo tipo con respecto a sus
enfermedades y/o problemas las cuales son precisamente la causa de consulta. El médico de este
nivel debe de resolver cada una de dichas causas de consulta.

Es precisamente en la consulta dia a dia en las clinicas ambulatorias de Atencién Primaria donde el
médico de familia se enfrenta a resolver problemas de vulnerabilidad de sus pacientes.

No todos los pacientes son vulnerables, de hecho la mayoria no lo son. Sin embargo es importante
identificar el estado de vulnerabilidad.

El estado de vulnerabilidad se manifiesta de diferentes formas. Constituye un reto para el médico
de este nivel detectarla ya que de ello depende en gran medida el tratamiento y el prondstico de
cada enfermedad que hace vulnerable a un paciente independientemente de la edad o del estado
socioecondmico.

La vulnerabilidad del adulto es muy diferente a la vulnerabilidad de los nifios por obvias razones.
Los médicos de familia son los profesionales que brindan atencidn integral de salud a sus pacientes
en el ambito biopsicosocial, en cada una de las visitas incluso desde la primera consulta.

La atenciéon médica proporcionada por los médicos de familia se basa en el modelo biopsicosocial
formulado por Engel; la colocacion de la enfermedad en el centro de un marco mas amplio que
implica varios sistemas.(3)
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Los miembros de las familias con muchos problemas o enfermedades, a menudo utilizan los
servicios de salud por diferentes razones, como la enfermedad crdénica mal controlada, la consulta
por sintomas vagos o no especificos, los conflictos de comportamiento o de relacién emocional,
problemas psicosomdticos o problemas psicosociales (alcoholismo, embarazo no planeado o no
deseado, etc.). Otras familias sufren desajustes y cambios en la estructura familiar por nacimientos,
muertes, adicion de miembros de la familia o amigos, entre otros.

Los servicios de salud en ocasiones se sobre utilizan al inicio de un programa terapéutico,
fundamentalmente si uno de ellos padece una enfermedad crdnica, ha incumplido las indicaciones
meédicas, tiene que someterse a una cirugia, o por el tratamiento de un miembro de la familia que
tiene enfermedad terminal, una enfermedad genética o una discapacidad.(4)

Los médicos de familia realizan las intervenciones destinadas a apoyar a la persona y a la familia a
través de la atencidn integral médica,(3) también cuentan con habilidades para proporcionar
informacién y educacion, aplicacion de directrices de prevencidn en caso de crisis, y la capacidad de
referir a los pacientes, cuando sea necesario.(5)

Vulnerabilidad es un estado de indefensidn segun varias definiciones. Es mas sensible en nifios y en
adultos, es decir en los extremos de la vida.

El término de "paciente vulnerable" se ha utilizado con mayor frecuencia en las unidades de
cuidados intensivos (también llamado paciente "critico");(6)(7)(8)sin embargo, en atencion primaria
es usual que se aplique a pacientes de la tercera edad. Este término puede ser aplicado para
designar a pacientes sobre todo con enfermedades crdnicas complicadas que se atienden en los
centros de Atencién Primaria.

La Universidad de Navarra define a pacientes de alto riesgo de la siguiente manera: "Los pacientes
vulnerables como los ancianos, nifios y personas discapacitadas se consideran pacientes de alto
riesgo porque generalmente no pueden expresarse bien por si mismos, en algunos casos no
entienden el proceso de atencién y no pueden participar en las decisiones respecto a su atencién,
0 en ocasiones su movilidad esta disminuida (Procedimiento para atencion de pacientes vulnerables
Universidad de Navarra).

Montoya lo define de la siguiente manera: “Se entiende a la vulnerabilidad como una discapacidad
o incapacidad que puede cambiar, en intensidad, segun la misma causa que la produce. Tal vez el
mejor ejemplo sea el de la enfermedad mental. Las personas afectadas, en periodos relativamente
cortos de dias o semanas, pueden modificar la evaluacidon que hacen de su entorno y el contacto
gue tienen con la realidad”.(9)

Los pacientes vulnerables son pacientes que por su condicién fisica o por lo complicado de sus
enfermedades, que en ocasiones se tornan complejas por el entorno socioeconédmico, se vuelven
"pacientes fragiles" que merecen una atencidn especial por parte del médico familiar y del equipo
de salud de atencién primaria.
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Existen estudios que conceden el adjetivo de vulnerable a diferentes grupos de pacientes, por
ejemplo, pacientes con placas ateromatosas.(10)

Ricardo Maliandi ha propuesto recientemente desde Argentina un desarrollo de los principios éticos
en el drea de la biotecnologia para pacientes vulnerables por su condicién socio-econdémica, de tal
forma que les sean proporcionados los medicamentos que requieren para su atencion.(11)

Con respecto a pacientes ancianos, un estudio de Espaina refiere que "a pesar de las posibles
limitaciones del estudio, los pacientes ancianos vulnerables no institucionalizados con vejiga
hiperactiva, se asociaron a una menor utilizacién de recursos y costes sanitarios". (12)

Otro estudio se refiere a pacientes vulnerables con sintomas neuro-psicoldgicos en ancianos.(13)

Otro tipo de paciente vulnerable es el paciente hiperfrecuentador, (14)(15)(16) o el paciente
politratado. (17)(18)

Desde un punto de vista puramente tedrico, con el fin de amalgamar una serie de pacientes
vulnerables en atencidn primaria, en el presente estudio se establecieron criterios de seleccidn
aplicables en la consulta de atencidn primaria y los pacientes que reunieron estos criterios se
denominaron "pacientes vulnerables".

Establecer estos criterios en atencién primaria tiene como objetivo principal un abordaje
terapéutico especial. El término de vulnerable no necesariamente implica riesgo inminente de
muerte, pero le da una clara idea al médico de Atencién Primaria que debe de poner un esfuerzo
terapéutico mayor. (19)(20)

En este grupo de pacientes, ademas del tratamiento farmacoldgico estrechamente vigilado por el
personal de salud, se deben de implementar otras medidas terapéuticas.

Teniendo en cuenta su diagnodstico, los médicos de familia deben proporcionar una intervencién
psico-educativa como una estrategia de atencidn integral de salud.

De acuerdo a los niveles de atencién primaria de intervencién, segun la definicion de Doherty, la
practica del médico de familia se encuentra en los niveles uno al cuarto. Los niveles uno y dos se
limitan a los aspectos biomédicos; (21) y los médicos que laboran en el cuarto nivel de intervencidn
no se limitan a la obtencién de datos; sino que muestran activamente interés en los sentimientos y
preocupaciones de sus pacientes y familiares. El médico que practica a este nivel generalmente
tiene entrenamiento formal en la teoria general de sistemas y debe ser competente en varias de las
técnicas de terapia breve con el fin de brindar a su paciente un tratamiento integral.
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2. JUSTIFICACION

En atencidn primaria los pacientes que acuden a consulta son la gran mayoria de los pacientes de
una poblaciéon determinada y generalmente sobrepasa las capacidades de instalacidon de los
servicios sanitarios. No existen sistemas de cribado ya que estos sistemas no se adaptarian a los
criterios éticos por lo tanto el médico de este nivel en la mayoria de sus dias de trabajo se ve
sobrepasado por la gran carga de trabajo y puede repercutir en la calidad de su actividad
profesional. Tampoco existe un método para discernir cuales pacientes requieren una mayor
atencién por parte del médico de primer nivel con el objetivo de dedicarles un poco mas de tiempo
a este grupo de pacientes que puede aparecer al inicio o al final de un dia de consultas.

Teniendo en cuenta este reto, el presente trabajo pretende identificar las caracteristicas de un
paciente que requiere mayor atencidn por parte de su médico y se le ha denominado paciente
vulnerable y al mismo tiempo definir cudles son esas caracteristicas y la manera mas proxima a un
tratamiento especial ya sea un adulto o un nifio.

En otros trabajos de diferentes autores como se mencionara mds adelante se han definido grupos
muy especiales de pacientes vulnerables los pacientes con cardiopatias, etc. Este estudio define la
vulnerabilidad de una manera mas general pero al mismo tiempo mas integral que incluye a la
mayoria de los pacientes ambulatorios que acuden a consulta con el médico de familia dia adia.
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3. HIPOTESIS DE TRABAJO

Existen pacientes en la consulta ambulatoria de atencidén primaria que por sus caracteristicas
inherentes a su persona o a sus problemas tanto fisicos como psicoldgicos y/o socio-econdmicas
deberian de etiquetarse como pacientes vulnerables con el fin de que el médico enfoque sus
esfuerzos terapéuticos a este grupo de pacientes.

4. OBIJETIVOS.

a. Establecer los criterios de vulnerabilidad de nifios y adultos que acuden a consulta
ambulatoria en atencién primaria.

b. Valoracion de los criterios de vulnerabilidad en nifilos como en adultos en la practica
clinica o de la poblacion de la zona y los factores biopsicosociales asociados a dichos
factores.

c. Intervencion del médico de atencion primaria para los pacientes que retinen los criterios
de vulnerabilidad en la consulta ambulatoria.
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5. MATERIAL Y METODOS.

Para la realizacion de la presente tesis se recopilaron once investigaciones que directa o
indirectamente estan relacionadas con la vulnerabilidad fisica o socio-econdmica de adultos y nifos.

El material y método consiste en una narrativa de cada uno de los capitulos de acuerdo a los
objetivos en que se divide el cuerpo de la tesis y que a su vez representa el material y métodos en
gue se apoya cada una de las investigaciones ya publicadas en diferentes revistas médicas
internacionales(dic. 2014 a mayo 2017). Al final de cada capitulo se expresan los resultados y una
pequena conclusidén de ese capitulo y al final de la tesis se establece la conclusidn general de los
diferentes aspectos de la vulnerabilidad en nifos y adultos.

Se estableceran los criterios de vulnerabilidad de nifios y adultos que acuden a consulta ambulatoria
en atencidn primaria.

Se valoraran los criterios de vulnerabilidad en niflos como en adultos en la practica clinica o de la
poblacién de la zona y los factores biopsicosociales asociados.

Se revisara la intervencion del médico de atencién primaria para los pacientes que reldnen los
criterios de vulnerabilidad en la consulta ambulatoria.

5.1 Capitulos de la vulnerabilidad, que se dividiran en adultos y nifios.

5.1.1 VULNERABILIDAD EN EL ADULTO
a. Establecer los criterios de vulnerabilidad de adultos que acuden a consulta
ambulatoria en atencion primaria.
al-CRITERIOS DE VULNERABILIDAD
a2-ENFERMEDADES ASOCIADAS A LA VULNERABILIDAD
b. Valoracion de los criterios de vulnerabilidad en adultos en la practica clinica o
de la poblacién de la zona y los factores biopsicosociales asociados a dichos
factores.
b1-DEMENCIA Y VULNERABILIDAD
b2-SINTOMAS CONDUCTUALES ASOCIADOS A LA VULNERABILIDAD
b3-VULNERABILIDAD SOCIO-CULTURAL
c. Intervencion del médico de atencion primaria para los pacientes que retinen
los criterios de vulnerabilidad en la consulta ambulatoria.
c1-TRATAMIENTO INTEGRAL EN ANCIANOS VULNERABLES
c2-EJEMPLO DE VULNERABILIDAD EN ATENCION PRIMARIA

5.1.2 VULNERABILIDAD EN EL NINO
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a. Establecer los criterios de vulnerabilidad de nifios que acuden a

ambulatoria en atencion primaria.

al-CRITERIOS DE VULNERABILIDAD

a2-ENFERMEDADES ASOCIADAS A VULNERABILIDAD EN NINOS

b. Valoracion de los criterios de vulnerabilidad en nifios en la practica clinica o de
la poblacién de la zona y los factores biopsicosociales asociados a dichos factores.
b1-DISCAPACIDAD INFANTIL COMO LA VULNERABILIDAD MAS IMPACTANTE

b2-LA PARALISIS CEREBRAL ES LA VULNERABILIDAD MAS FRECUENTE.

c. Intervencion del médico de atencion primaria para los pacientes que retinen
los criterios de vulnerabilidad en la consulta ambulatoria.

c1-EL CUIDADOR DE NINOS CON PC COMO PACIENTE VULNERABLE
c2-TRATAMIENTO INTEGRAL Y MULTIDISCIPLINARIO

5.1.1 VULNERABILIDAD EN EL ADULTO

a. Establecer los criterios de vulnerabilidad de adultos que acuden a consulta

ambulatoria en atencion primaria.
a1-CRITERIOS DE VULNERABILIDAD
a2-ENFERMEDADES ASOCIADAS A LA VULNERABILIDAD

al. CRITERIOS DE VULNERABILIDAD.

Criterios para identificar pacientes vulnerables en Atencion Primaria. Revista Cubana de Medicina
General Integral, 2016, vol. 35, no 1.

Se realizé un estudio para establecer criterios de "paciente vulnerable" en la consulta de Atencién
Primaria y determinar el porcentaje de pacientes que en un momento determinado retnen dichos
criterios en la consulta del médico familiar.

El estudio fue descriptivo, prospectivo, basado en las visitas al consultorio de dos médicos de familia
y los registros médicos. La poblacién del estudio fueron pacientes que asisten a la consulta externa
de medicina familiar en un hospital universitario de México, del Programa de Residencia de
Medicina Familiar, de la Facultad de Medicina de la Universidad Autonoma de Nuevo Ledn, durante
un periodo de cuatro meses en 2013.

Primeramente se convocd a un grupo de expertos, profesores del Departamento de Medicina
Familiar de la Universidad Auténoma de Nuevo Ledn, México, con amplia experiencia en Medicina
de Familia, para realizar una serie de talleres y determinar por consenso los criterios de
vulnerabilidad en Atencién Primaria, basados en una revision de la literatura y de la experiencia de
cada uno de los integrantes de esta convocatoria.
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Finalmente los expertos llegaron a establecer los siguientes criterios para denominar a un paciente
ambulatorio adulto en atencidn primaria como "paciente vulnerable":

1. Los pacientes con muiltiples visitas de orden médico (hiperfrecuentadores).

2. Los pacientes con dos o mas diagndsticos en la historia clinica, en el dltimo afo.

3. Los pacientes con diagndsticos inespecificos (Ej.: MUS: Medical Unexplained Symptoms).
4. Los pacientes con una enfermedad crénica mal controlada.

5. Los pacientes con sintomas psicolégicos predominantes (Ej.: depresidn, angustia).

6. Los pacientes como cuidadores de un miembro con enfermedad crénica o discapacidad.

Una vez establecidos los criterios se realizd un protocolo de investigaciéon para determinar el
porcentaje y las caracteristicas de los pacientes que reunieran los criterios de vulnerabilidad.

Para tal efecto en el momento de la visita médica de consultorio, se revisd el expediente para
comprobar si el paciente tenia uno o mas de los criterios establecidos.

Los pacientes que no cumplian con los criterios fueron excluidos del estudio.

Cuando se identificd un "paciente vulnerable", se recogieron las caracteristicas demogréaficas de la
persona que inicialmente buscé atencién, incluyendo género, edad, educacidn, religién, ocupacion,
estado civil, entre otros.

Se utilizé estadistica descriptiva para determinar las frecuencias y porcentajes.
Los resultados se muestran a continuacion:

En la Clinica de Medicina Familiar (de dos consultorios) se brindé asistencia médica un total de 460
pacientes durante el periodo de estudio. Estos pacientes generaron 746 consultas. El criterio de
"paciente vulnerable" se hizo en 228 visitas (30,5 %), las cuales correspondieron a 88 pacientes.

a2. ENFERMEDADES ASOCIADAS A LA VULNERABILIDAD

Criterios para identificar pacientes vulnerables en Atencion Primaria. Revista Cubana de Medicina
General Integral, 2016, vol. 35, no 1.

Los diagndsticos de los pacientes que cumplieron uno o mas criterios se presentan en la tabla 1,
donde se puede observar que predominaron la DM2 mal controlada (4,96 %); Hipertensiéon mal
controlada (4,16 %); DM2 + hipertensidon (3,75 %); Trastornos del estado de animo (2,95 %);
Osteoartritis mal controlada (2,55 %); Artritis Reumatoide mal controlada (1,88 %); Hipertrofia
prostatica benigna (1,74 %) y Depresién (1,61 %). Algunos pacientes con un solo diagndstico como
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AR, HPB, IRC, Cirrosis, etc., eran hiperfrecuentadores. Cuando un paciente consulta por dos o mas
enfermedades cumple criterios descritos con anterioridad.

Tabla 1. Visitas de Pacientes vulnerables

| Diagnésticos/problemas | f | %

| DM2 mal controlada . 37 | 4,96
| Hipertensién mal controlada | 31 | 4,16
| DM2 + hipertensién | 28 | 3,75
| Trastornos del estado de animo | 22 | 2,95
| Osteoartritis mal controlada | 19 | 2,55
| Artritis Reumatoide | 14 | 1,88
| Hipertrofia prostatica benigna | 13 | 1,74
| Depresion | 12 | 1,61
| DM2 + Neuropatia | 9 | 1,21
| Lumbalgia cronica | 8 | 1,07
| Hipotiroidismo mal controlado | 5 | 0,67
| DM2 + disfuncién eréctil | 5 | o067
| Hipotircidismo + obesidad | 4 | 0,54
| DM2+ Insuf. renal cranica | 4 | 0,54
| Depresion + problemas maritales | 4 | 0,54
| Tifoidea + hipertrofia prostatica benigna | 3 | 0,40
| Paralisis facial | 3 | 0,40
| Ansiedad+problemas filiales | 2 | 0,27
| Esclerosis multiple | 2 | 0,27
| Cirrosis | 2 | 0,27
| Cancer de colon | 1 | 0,13
| Subtotal | 228 | 30,56
| Pacientes no vulnerables | 518 | 69,44
| Total | 746 | 100,00

Los 88 pacientes con un criterio de "paciente vulnerable" y sus caracteristicas demogréficas se
muestran en la tabla 2. De ellos el 76,2 % eran mujeres; 43 % estaban casados y el 54 % tenian
educacion media superior. Su trabajo mas frecuente fue ama de casa, el 55 %, seguido por
empleados en el 27 %. La religion predominante era catdlica en el 93 % y el 79 % de los pacientes
eran de origen local.
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Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas

Variables f %
Género

Femenino 67 76

Masculino 21 24
Estado civil

Casado 38 43

Soltero 34 38
Educacidn

Primaria 8 9

Secundaria 48 54
Ocupacién

Empleado 24 27

Hogar 40 55
Religion

Catolica 82 93
Origen

Local 70 79

Foraneo 18 20

n= 88.

El rango de edad mas frecuente encontrada en el total de pacientes fue adulto joven (media de 36
anos tanto los vulnerables como los no vulnerables).

El rango de edad de los pacientes vulnerables era adultos de mediana edad (media de 56 afios).

El nimero medio de visitas al consultorio por paciente fue de 2,5 con una desviacién estandar de
1,7 y un rango de 1 a 8 sesiones como se muestra en la tabla 3.

Todos los pacientes recibieron tratamiento farmacolégico convencional en funcidon de su
diagndstico.

Tabla 3. NOmero de visitas

Visitas médicas f %%

Una 63 19

Dos 122 31,0
Tres 16 4.8
Cuatro 20 28,6
Cinco 3 7,1
Seis 3 7,1
Ocho 1 2,4

n= 228 x Visitas: 2,6 DE: 1,7 Rango (1-8 visitas).
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Conclusidn: Los criterios establecidos para detectar vulnerabilidad en los extremos de la vida en
pacientes que acuden a consulta son adecuados a una realidad en unidades de atencién primaria.

El 30 % de las consultas en atencion primaria son generadas por "pacientes vulnerables"”, de acuerdo
con los criterios establecidos.

Los pacientes vulnerables segun los criterios establecidos son pacientes en su mayoria con
enfermedades crénicas mal controladas y que desde el punto de vista médico requieren una
atencion integral con prioridad.

Los diagndsticos de los pacientes que cumplieron uno o mas criterios de vulnerabilidad
predominaron la DM2 mal controlada, Hipertensién mal controlada, DM2 + hipertension,
Trastornos del estado de dnimo, Osteoartritis mal controlada, Artritis Reumatoide mal controlada,
Hipertrofia prostatica benigna, y Depresion. Algunos pacientes con un solo diagndstico como AR,
HPB, IRC, Cirrosis, etc., eran hiperfrecuentadores.

Los médicos de familia pueden proporcionar una atencién integral a los problemas personales o
familiares que se encuentran con frecuencia en la poblacion general, ya que todas las familias sufren
crisis inesperadas en la vida.
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b. Valoracion de los criterios de vulnerabilidad en la practica clinica o de la

poblacion de la zona
b1-DEMENCIA Y VULNERABILIDAD
b2-SINTOMAS CONDUCTUALES ASOCIADOS A LA VULNERABILIDAD
b3-VULNERABILIDAD SOCIO-CULTURAL

bl. DEMENCIAY VULNERABILIDAD
PERFIL' Y SOBRECARGA DEL CUIDADOR FAMILIAR DE PACIENTE CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER EN UNA
COMUNIDAD MEXICANA. Médico de Familia 2015; 23(1): 23-31

Los pacientes con demencia cumplen varios de los criterios de paciente vulnerable, son
hiperfrecuentadores, padecen de una enfermedad crdnica que en la mayoria de las ocasiones no es
bien atendida por parte de sus familiares porque en muchos casos es un paciente que vive solo o
con su pareja que también es anciana(o) y no es raro que padezcan otras enfermedades propias de
la edad y estén tomando varios medicamentos sin un adecuado control. El cuidador de estos
pacientes cuando es un familiar directo también se convierte en un paciente vulnerable.

La demencia es una enfermedad crénica con algin grado de pérdida de la memoria, del
pensamiento y deterioro de la conducta. La Enfermedad de Alzheimer representa entre el 60 al 70%
de las demenciasy en USA se estima que 13% de las personas mayores de 65 afios de edad la padece.
(22)

La Asociacion Alzheimer Internacional en su reporte del 2015 estima que 46.8 millones de personas
viven con demencia alrededor del mundo y que estas cifras se incrementaran a 74.7 millones para
el 2030y a 131 millones para el 2050. (23)

En USA la padecen 5 millones de personas y mueren anualmente 100,000, convirtiéndola en la
cuarta causa de mortalidad entre los adultos. (24)

En México mas de 850,000 personas (1% de la poblacién en general) (10.7 por 1000 por afio) estan
afectadas por la enfermedad y mueren por ella anualmente 2,030 pacientes aproximadamente
(4.5% entre los mayores de 60 afios). (25) Estas cifras no concuerdan con la realidad. Se desconocen
las cifras de nuestro medio, por lo que podemos decir que en nuestro pais la enfermedad se
encuentra sub-diagnosticada. (25)

Muchos factores influencian la sobrecarga percibida por cuidar a un familiar con Enfermedad de
Alzheimer. Estos factores incluyen caracteristicas del cuidador como parentesco, sexo, recursos
psicoldgicos y estrategias de afrontamiento determinando su perfil; caracteristicas de las personas
con demencia como estado cognitivo, problemas de conducta y caracteristicas del contexto del
cuidado como duracién del cuidado, apoyo social y calidad de las relaciones familiares. (26)

El concepto de sobrecarga del cuidador es visto como un constructo que comprende componentes
tanto subjetivos como objetivos que tienen multiples repercusiones.(27)

La sobrecarga del cuidador es una respuesta multidimensional que incluye consecuencias fisicas,
emocionales, sociales y financieras en los miembros de la familia que cuidan a un ser querido con
demencia. (28)

La sobrecarga es ocasionada por el estrés que el cuidador sufre debido a la confrontacion continua
a problemas en el cuidado del enfermo (esfuerzo fisico, frustracion por el deterioro de su ser
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querido, paciente demandante), conflictos familiares generados por el cambio en su dindmica, asi
como en el ambito sanitario (visitas al médico, demanda de informacién) o en lo social (busqueda
de ayudas econdmicas, contacto con asociaciones de familiares, posibles conductas problematica).
(29)(30)(31)(32)(33)(34)

Se realizé un estudio con el objetivo determinar el perfil del cuidador con sobrecarga de un familiar
con Alzheimer asi como determinar los problemas de conducta del paciente que tienen impacto en
el cuidador.

Disefio: Estudio descriptivo, muestra por conveniencia, con entrevistas estructuradas cara a cara.
Universo: Un total de 60 cuidadores primarios de un familiar con diagndstico de Alzheimer que
pertenecian a alguno de los 6 grupos de la Asociacidn Alzheimer Monterrey, México, de mayo a
septiembre del 2014.

Definicién operacional: Se entiende por cuidador primario a la persona que proporciona atencién
emocional o instrumental a un ser querido, sin recibir remuneracién alguna.

Criterios de inclusion:

o Ser mayor de 18 aiios.

o Ser cuidador primario de un familiar con Alzheimer.

. Acepte participar.

Criterios de exclusion:

o Cuidadores primarios de familiares que tengan otro tipo de demencia que no sea
Alzheimer.

. Cuidadores primarios que no sean familiares de la persona con Alzheimer.

Criterios de eliminacidn:

. Entrevistas incompletas.

Tamafio de muestra: 60 cuidadores.

Se aplico un cuestionario, dividido en secciones que comprenden datos sociodemograficos tanto del
cuidador como de la persona con demencia, caracteristicas de la enfermedad y del cuidado.

Se aplicé la escala sobre la carga del cuidador (Zarit, 1985 ).(35)

Esta escala valora de manera subjetiva la sobrecarga que siente que tiene el cuidador y comprende
preguntas como “éUsted piensa que por el tiempo que pasa con su familiar no tiene suficiente
tiempo para usted?”; “éSiente que su salud ha sufrido por su involucramiento con su familiar?” Las
respuestas tipo Likert van desde 0 = “nunca” hasta 4 = “siempre”. La puntuacién va desde 0 = no
sobrecarga o leve hasta 61-110 = sobrecarga intensa.

Aspectos éticos

El protocolo fue aprobado por los Comités de Etica y de Investigacidon del Hospital Universitario con
la clave MF14-005. Se solicitd el consentimiento informado y se garantizé la confidencialidad de la
informacién.

Analisis de datos

Se hizo en el SPSS versién 20 para Windows. Se obtuvieron frecuencias y porcentajes, medias y
desviacidn estandar. Se utilizd la chi2 para las variables categdricas con un valor de p<0.05.
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RESULTADOS

Cuidadores:

El 85% son mujeres, 60% casadas, 41.5% con estudios universitarios, el 34.9% se dedica al hogar, y
en igual porcentaje 21.7% empleadas y jubiladas. La mayoria de los entrevistados viven en la zona
metropolitana de Monterrey (85%), el 78.3% son catdlicas.

El 64.9% de los cuidadores cuentan con la cobertura en salud de alguna instituciéon gubernamental
como el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) 64.9% y el 20% con el Instituto de Seguridad y
Servicios Sociales para los Trabajadores del Estado (ISSSTE), el 70.1% percibe un ingreso superior al
minimo y la mayoria, el 91.7% son duefios de su vivienda. (Ver Tabla 1)

Tabla 1
Caracteristicas sociodemograficas del cuidador

Variable f %
Sexo
Femenino 51 85
Masculino 9 15
Estado civil
Casado 36 60
Escolaridad
Universidad 25 41.5
Qcupacidn
Hogar 21 34.9
Profesionista 6 10
Residencia
Monterrey 51 85
Otra 9 15
Religion
Catdlica 47 78.3
Cobertura médica
IMSS 39 64.9
ISSSTE 12 20
Ingreso mensual
Superior al minimo 42 701
Inferior al minimo 2 3.3
Vivienda
Propia 55 91.7
Renta 5 8.3
n= 60

El 63.3% tienen menos de 5 afios de cuidar a su familiar, el 76.7% lo cuida los 7 dias de la semana,
el 89.8% las 24 horas del dia, en el 33.4% lo cuidan dos personas, el 43.3% quien le ayuda es un
hermano y en el 68.3% es haciéndole compaiiia o cuidados. En el 60% de los casos el cuidador no
tiene ayuda doméstica. (Tabla 2)
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Tabla 2
Caracteristicas sobre el cuidador

Variable f %

Tiempo de cuidar

De 1-5 afos 38 63.3
Menos de un afio 1 1813
De 6-10 afios 10 16.7
Mas de 10 afios 1 17
Dias a la semana que cuida

7 dias 46 76.7
> dias 12 20.0
6 dias 2 33
Horario en que cuida

Todos 54 89.8
Vespertino 3 5.1
MNocturno 2 3.4
Matutino 1 17
Tiene ayuda doméstica

No 36 60.0
Si 24 40.0
n= 60

El 61.7% reporta que su salud es buena, el 43.2% no padece alguna enfermedad, el 15% son
hipertensos y el 11.6% diabéticos quienes toman sus medicamentos prescritos y el 90% no ha sido
hospitalizado en el dltimo afio. (Tabla 3)
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Tabla 3
Caracteristicas médicas del cuidador

Variable f %
Su salud en el iiltimo afio ha sido
Buena 37 61.7
Reqular 15 250
Excelente 5 8.3
Mala 3 5.0
Enfermedad que padece
Hipertension arterial ) 15.0
Diabetes Mellitus T 116
Osteoarticular 5 8.3
Obesidad 5 8.3
Otras 10 16.6
Ninguna 26 432
Medicamentos prescritos
Antihiperiensivos 9 15.0
Hipoglucemiantes 6 10.0
Analgesicos 5 8.3
Vitaminas 5 8.3
Otros T 116
Ninguno 28 46.8
Veces hospltallzado
en el dltimo afio
0 (Ninguna) 54 90.0
1 vez 5 8.3
2 veces 1 14
n= 60

Pacientes:

El 81.7% de los adultos mayores son mujeres, mas de la mitad viudas, el 36.7% casadas. El 63.3%
con estudios de primaria, 10% secundaria y universidad, respectivamente. El 75% se dedica al hogar
y el 23.3% estan jubiladas. El 83.3% catdlicas. La mayoria vive en la zona metropolitana de
Monterrey (86.7%). El 35% de los adultos mayores tiene un ingreso minimo (230 USD aprox.) y el
30% ningun ingreso. El 63.3% cuentan con IMSS y el 21.7% con ISSSTE. En el 58.3% de los casos, el
adulto mayor vive en su casa y en el 41.7% en la casa del cuidador. En el 26.7% de los casos el adulto
mayor vive con dos personas, en el 18.3% con 3 y 4 personas, respectivamente y en el 16.7% solo
vive con una persona. En el 63.3% se trata de la madre del cuidador, en el 15% del cényuge y en el
13.3%, del padre. El 61.6% tiene de 1 a 5 afios de tiempo del diagndstico del Alzheimer y el 21.7%
menos de un afio. (Tabla 4).
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Tabla 4
Caracteristicas sociodemograficas del adulto mayor

Variable f %
Género
Femenino 49 81.7
Masculino 1 18.3
Estado clvll
Wiudo 31 51.7
Casado 22 36.7
Escolaridad
Primaria 38 63.3
Universidad 6 10
Comercio 4 6.7
Ocupaclon
Hogar 45 75
Rellglén Catdllica 50 83.3
Lugar de resldencla
Monterrey 52 86.7
Ingreso mensual
Minimo 21 35
Superior al minimo 14 233
Inferior al minimo 7 1.7
Ninguno 18 30
Cobertura médica
IMSS 38 63.3
ISSSTE 13 217
Lugar donde hablta
En su casa 35 58.3
En casa del cuidador 25 M7
Numero de personas que vlven en casa
2 personas 16 28.7
Parentesco con la persona culdadora
Madre 38 63.3
n= 60

El 61% de los pacientes con Alzheimer tienen de 1 a 5 afios de padecer la enfermedad.

En relacion a la severidad de la enfermedad, en el 45% es moderada, el 31.7% leve, el 18.3% severa
y el 5 % grave. Los problemas de conducta que mas presenta el adulto mayor son en el 31.6%
aislamiento, 28.5% apatia, 16.7% agresividad y en el 8.3% vagabundeo. En el 26.7% la discapacidad
gue presenta el adulto mayor es motriz, en el 10% es del habla y en el 6.7% de la visidn, en el 5% de
la audicién y el 43.1% de ellos presenta algun tipo de problemas de memoria.

El 20% de los adultos mayores son diabéticos, el 15% hipertensos, el 8.3% algun problema
cardiovascular y el 6.7% son diabéticos e hipertensos y el 5% algun problema neuroldgico. Solo uno
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no presentd alguna patologia. El 83.3% de los adultos mayores no ha sido hospitalizado en el dltimo
afio, el 13.3% lo ha sido una vez. (Tabla 5).

Tabla 5 / Caracteristicas médicas del adulto mayor

Variable f %
Tlempo de dlagnéstico de Alzhelmer
De 1-5 anos 37 61.6
Menos de un ano 13 27
De 6-10 anos 9 150
Mas de 10 anos 1 1.7
Severldad de la enfermedad
Moderada 27 45.0
Leve 19 N7
Severa 1 18.3
Grave 3 5.0
Problemas del adulto mayor
Aislamiento 18 316
Apatia 17 285
Agresividad 10 16.7
Vagabundeo 4] 8.3
Deambulacion 2 3.3
Apatia y agresividad 2 33
Otra 3] 8.3
Tipo de discapacidad
Memoria 26 43.1
Motriz 16 26.7
Habla 6 10.0
Vision 4 6.7
Audicion 3 5.0
Comer 1 1.7
Caminar y hablar 1 17
Vision, audicion y mofriz 1 1.7
Vision y motriz 1 1.7
ofras 1 1.7
Patologias
Diabetes Mellitus 12 20.0
Hipertensién 9 15.0
Cardiovascular 3 8.3
Diabetes e Hipertension 4 6.7
Neurologica 3 2.0
Hipertensién e incontinencia urinaria 1 17
Ninguna 1 17
Otra 25 416
Veces hospltallzado en el dltimo ano
0 (Ninguna) 50 83.3
1vez 8 13.3
2 veces 1 1.7
4 veces 1 1.7
n= &0
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Con respecto a la sobrecarga del cuidador medida con la escala de Zarit (puntaje: No sobrecarga=0
a 20, Sobrecarga leve a moderada= 21-40 Sobrecarga moderada a intensa= 41-60, Sobrecarga
intensa= 61-110), se observa que en mas de la mitad de los casos la sobrecarga para el cuidador de
una persona con demencia es de moderada a intensa. (Tabla 6)

Tabla 6
Resultados de la Escala de Zarit
Sobrecarga del culdador f %
Leve a moderada 9 150
Moderada a intensa a1 57
Intensa 20 33.3
Total 60 100.0

El puntaje de la escala de Zarit fue de 56.1 que corresponde a una sobrecarga de moderada a intensa
(51.7%). La mayor puntuacion correspondio al hecho de sentir que el familiar depende del cuidador
(media=3.98), en segundo lugar el sentir temor por el futuro que le espera a su ser querido
(media=3.32), y en tercer lugar el estrés que ocasiona cuidarlo ademas de atender otras
responsabilidades (media=3.07) (media general= 2.5).

Los problemas de conducta y las enfermedades asociadas que presenta la persona con Alzheimer
aumentan la sobrecarga del cuidador. (p= 0.038 y 0.044 respectivamente)

No se observd significancia estadistica entre la sobrecarga y el sexo, tiempo de cuidado, horas que
cuida al dia ni con el tiempo de diagndstico de la enfermedad.

Dadas las patologias que el paciente con demencia padece como multimorbilidades, el cuidador se
convierte en un paciente vulnerable tanto como el paciente demenciado y multimorbido ya que
tiene una sobrecarga de moderada a intensa en un alto porcentaje.
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b2. SINTOMAS CONDUCTUALES ASOCIADOS A LA VULNERABILIDAD
Behavioral and PsychologicalSymptoms and Caregiver Burden in Mexican Alzheimer’s Disease
Patients. J Geriatrics Palliative Care. June 2016 Vol.:4, Issue: 1

Los adultos mayores con demencia o inclusive sin demencia son frecuentes que presenten sintomas
conductuales o psicolégicos asociados a su estado senil y/o demencial (independiente de sus
comorbilidades) lo que aumenta su estado de vulnerabilidad.

La demencia es una enfermedad crénica con declinaciéon de la memoria, del pensamiento y de la
conducta; progresiva e irreversible que afecta las actividades de la vida diaria y la calidad de vida.
La Enfermedad de Alzheimer (EA) representa entre el 60 al 70% de las demencias y en USA se estima
que 13% de las personas mayores de 65 afos de edad la padece.(24)

La Asociacion Alzheimer Internacional estima que 44 millones de personas viven con demencia
alrededor del mundo y que estas cifras se incrementaran a 66 millones para el 2030y a 115 millones
para el 2050. (25)

En México mas de850,000 personas (1% de la poblacién en general) (10.7 por 1000 por afio) estan
afectadas por la enfermedad y mueren por ella anualmente 2,030 pacientes aproximadamente
(4.5% entre los mayores de 60 afios).(36)Estas cifras no concuerdan con la realidad. Se desconocen
las cifras reales de nuestro medio, por lo que podemos decir que en nuestro pais la enfermedad se
encuentra sub-diagnosticada. (22)

Datos similares se reportan en otros paises: En Espafia la prevalencia de la demencia, la EA y la
demencia vascular ascendié a 7.6, 4.6 y 1.8%, respectivamente (Estudio Toledo). (37)

La EA considerada como la mayor causa de dependencia de las personas y denominada “la epidemia
del siglo”, se encuentra entre las primeras seis afecciones incluidas por la OMS como una prioridad
de salud mental. (38)

Los factores que influencian la sobrecarga percibida por el cuidador de un familiar con EA incluyen:
caracteristicas del cuidador como parentesco, género, recursos psicoldgicos y estrategias de
afrontamiento; caracteristicas de las personas con demencia como estado cognitivo, problemas de
conducta y caracteristicas del contexto del cuidado como duracién del cuidado, apoyo social y
calidad de las relaciones familiares.(39)

El concepto de sobrecarga del cuidador es un concepto que tienen multiples
repercusiones.(40)Incluye consecuencias fisicas, emocionales, sociales y financieras en los
miembros de la familia que cuidan a un ser querido con demencia.(41)

Los sintomas psicoldgicos y conductuales (SPC) en las demencias presentan una elevada frecuencia
en la EA, lo que sugiere que forman parte de la fisiopatogenia del propio sindrome demencial.
Alteraciones en el funcionamiento de areas corticales (frontales y temporales) y subcorticales
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estarian relacionadas con la mayoria de las manifestaciones de comportamiento en la enfermedad.
(42)

Los SPC incluyen sintomas provocados por alteraciones de la percepcion, del contenido del
pensamiento, del estado de animo o de la conducta. El inicio de estos sintomas se manifiesta a
través de cambios significativos en la conducta y el estado de dnimo. Los pacientes muestran
modificaciones en la personalidad, irritabilidad, ansiedad o depresién; las alucinaciones, delirios,
agresion y el vagabundo se desarrollan en las etapas primarias e intermedias de la enfermedad.(43)

La prevalencia de los sintomas psicdticos en pacientes con demencia es de aproximadamente 66%,
el delirio mas frecuente es el persecutorio y una de sus principales caracteristicas es que puede
desencadenar episodios de agresividad verbal o fisica dirigidos hacia la familia y/o cuidadores. (44)

La ansiedad se expresa a través de preguntas incesantes en relacién a los eventos que vendran y un
marcado temor a quedarse solos. La apatia incluye la pérdida de la iniciativa y del interés por las
actividades diarias y la disminucién de la reactividad emocional en la interacciéon social. Es
importante sefialar que las conductas violentas son las que producen mayor estrés en los cuidadores
y comprometen en mayor medida la calidad de vida del paciente. (45)

La presencia de SPC acentua el deterioro de los pacientes a la vez que incrementa la carga de los
cuidadores, favoreciendo la institucionalizacion prematura, por lo que su evaluacion y tratamiento
son esenciales para el bienestar del paciente y de las personas que lo cuidan. (42)

Las manifestaciones neuro-psiquiatricas de la EA son frecuentes en la practica clinica y suelen
asociarse sindromaticamente. Para un adecuado manejo es fundamental una correcta
caracterizacién de la conducta-problema y una identificacion de su mecanismo causal. Después de
descartar una causa subyacente, se recomienda tratar preferentemente las conductas disruptivas.
Alinicio se sugiere ensayar medidas no farmacoldgicas y luego agentes con el mejor perfil de eficacia
y seguridad, seleccionado en funciéon del sintoma clinico mas relevante. (46)

Las personas con Alzheimer en las primeras etapas de la enfermedad pueden padecer irritabilidad,
ansiedad y depresion; en etapas finales pueden presentar otros sintomas tales como
perturbaciones del suefio, arrebatos verbales o fisicos, angustia, nerviosismo, delirios y
alucinaciones. Los sintomas psiquidtricos y de conducta pueden ser ocasionados por una variedad
de factores denominados desencadenantes, algunos tratables como procesos infecciosos de oido,
vias urinarias, entre otros, asi como efectos secundarios de algunos medicamentos, algunas
circunstancias que provocan estrés como cambio de residencia o de cuidador. Identificar las causas
ayuda a seleccionar la mejor forma de la intervencién.(47)

Tanto los delirios como las alucinaciones se hacen mas frecuentes conforme avanza la enfermedad.
Existen diversos estudios que concuerdan al afirmar que los sintomas mas frecuentes en las fases
avanzadas, como la agitacion, la agresividad o el vagabundeo, son también los mds persistentes en
el tiempo. La exploracidn psicopatoldgica puede complementarse con el empleo de instrumentos
de evaluacion. (48)
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La asociacidn entre la frecuencia de problemas de comportamiento y su impacto en los cuidadores
es alta, sobre todo en las restricciones sociales de los cuidadores y en el impacto que tienen en el
cuidador. (49)

La percepcidn de los cuidadores sobre los problemas de conducta estd asociada con el aumento de
la carga del cuidado. La investigacion en el drea de problemas de conducta y sobrecarga en EA es
muy importante para el médico de atencién primaria.

Se realizd un estudio para determinar los problemas de conducta que presentan los pacientes con
demencia.

Disefio: Estudio descriptivo, muestreo por conveniencia con entrevistas estructuradas cara a cara
dirigidas a cuidadores primarios de un familiar con diagndstico de Alzheimer que pertenezcan a
alguno de los 6 grupos de la Asociacidén Alzheimer Monterrey. México, durante el 2014.

Definicién operacional: Se entiende por cuidador primario a la persona que proporciona atencién
emocional o instrumental a un ser querido, sin recibir remuneracion alguna.

Criterios de inclusion:

o Ser mayor de 18 aios.
o Ser cuidador primario de un familiar con Alzheimer.
. Acepte participar.

Criterios de exclusion:

. Cuidadores primarios de familiares que tengan otro tipo de demencia que no sea
Alzheimer.
o Cuidadores primarios que no sean familiares de la persona con Alzheimer.

Criterios de eliminacién:
o Entrevistas incompletas.

Se aplicd un cuestionario, dividido en secciones que comprenden datos socio-demograficos tanto
del cuidador como de la persona con demencia, caracteristicas de la enfermedad y del cuidado.

Los problemas de conducta fueron medidos con el Inventario Neuro-psiquiatrico (Neuropsychiatric
Inventory Caregiver Distress Scale)(NPI-D) (50)(Traducido al espafol). Es una herramienta util para
el médico familiar porque evalua la severidad de los sintomas en el paciente y el distrés (ANGUSTIA)
gue los sintomas ocasionan al cuidador. Valora la severidad de los sintomas presentados en el tltimo
mes y como afectan al paciente en: 1= leve, los sintomas se notan pero sin cambios especificos, 2=
moderado, los cambios son significativos, pero sin cambios dramaticos y 3= severo, muy marcados
0 prominentes, cambios dramaticos. Ademas determina cémo le afectan al cuidador los sintomas
presentados por el paciente: desde 0= nada hasta 5= extremo o muy severo (extremadamente
estresante, incapaz de manejar). Valora la presentacién de 12 sintomas como alucinaciones,
agresion, depresion, jubilo, conducta nocturna, entre otros. Por ejemplo, alucinaciones: si el
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paciente las ha presentado o no. Con las siguientes preguntas valora la severidad y el distrés. ¢ Actua
el paciente como si escuchara voces? ¢Platica con personas que no estan ahi? El NPI-D es eficaz
para evaluar la evoluciéon y la respuesta al tratamiento.

Se aplico otra escala sobre la carga del cuidador (Zarit, Orr y Zarit, 1985). Esta escala valora de
manera subjetiva la sobrecarga que siente que tiene el cuidador.

El analisis de los datos se hizo en el SPSS versidn 20 para Windows. Se obtuvieron frecuencias y
porcentajes, medias y desviacidn estandar. Se hizo el cruce de los sintomas del Inventario Neuro-
psiquiatrico y la escala de Zarit. Se utilizé la chi2 para las variables categéricas con un valor de
p<0.05.

RESULTADOS

Caracteristicas socio-demograficas del cuidador. En su mayoria son mujeres, casadas, edad
promedio de 53 anos, con estudios universitarios, dedicadas al hogar, catdlicas, con cobertura
médica y con ingreso superior al minimo. Tienen menos de 5 afios de estar cuidando a su familiar,
usualmente a su madre de edad promedio de 78 afios, los 7 dias de la semana, las 24 horas del dia.
A una tercera parte la apoyan en el cuidado 2 personas, generalmente hermanos. La mitad no
padece enfermedad alguna y quienes la padecen, son hipertension y diabetes.

Caracteristicas socio-demograficas del adulto mayor. En su mayoria son mujeres, edad promedio 78
afios, mas de la mitad viudas, con estudios de primaria, dedicadas al hogar, con cobertura médica,
catolicas, una tercera parte sin ingreso econdmico. El 58% vive en su casa y el 42% en la del cuidador.
En el 63.3% se trata de la madre del cuidador, en el 15% del cényuge y en el 13.3%, del padre. El
20% padece diabetes, el 15% hipertension y el 8.3% otro problema cardiovascular. Solo el 13% ha
sido hospitalizado una vez en el ultimo afio.

Con respecto al tiempo de diagndstico de la EA el 61.6% fue de 1 a 5 afios, lo mismo pasa con el
tiempo de cuidado el 63.3 % fue de 1 a 5 afios. (Tabla 1y 2).

Tabla 1. Tiempo de diagnéstico del Alzheimer

Tiempo de diagnostico F %
Menos de un afio 13 21.7
1-5 afios 37 61.6
6-9 6 10.0
Mas de 10 afios 4 6.7
Total 60 100.0
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Tabla 2. Tiempo de cuidado

Tiempo de cuidado F %
Menos de un afio 11 18.3
1-5afios 38 63.3
6-9 6 10.0
Mas de 10 afios 5 8.4
Total 60 100.0

El tipo mas frecuente de discapacidad en el paciente con EA fue la motriz (26.7%) seguido de habla,
vision y audicion y/o combinaciones de las mismas. (Tabla 3).

Tabla 3. Tipo de discapacidad del adulto mayor

Tipo de discapacidad F %
Motriz 16 26.7
Habla 6 10.0
Vision 4 6.7
Audicion 3 5.0
Visién, audicidén y motriz 2 33
Caminary habla 1 15
Comer 1 W7
Visiény motriz 1 1.7
Ninguna 26 43.2
Total 60 100.0

Los resultados del Inventario Neuro-psiquidtrico se pueden observar en la Tabla 5, donde
sobresalen: Delusiones, Alucinaciones, Agitacion o agresion, Depresion o disforia, Ansiedad, Apatia
o indiferencia etc. y su relacion con la sobrecarga del cuidador. (Tabla 4).
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Tabla 4. Inventario Neuro-psiquiatrico y Sobrecarga

Sintoma Presen- Sobrecarga Sobrecarga Sobre Total Valor
tacion Leve a Moderada a carga dep
Moderada Severa Intensa
f % f % f %
f %
Delusiones Si 5 11.6 20 46.5 18 41.9 43 100 <.073
No 4 23.5 11 64.7 2 11.8 17 100 NS
Alucinacion Si 3 9.7 12 38.7 16 51.6 31 100 <0.01
No 6 20.7 19 65.5 4 13.8 29 100
Agitaciéon o Si 2 7.1 12 42.9 14 50.0 28 100 <0.05
agresion No 7 21.9 19 59.4 6 18.8 32 100
Depresién o Si 7 20.0 17 48.6 11 314 35 100 <.43
disforia No 2 8.0 14 56.0 9 36.0 25 100 NS
Ansiedad Si 5 11.1 21 46.7 19 42.2 45 100 <0.05
No 4 26.7 10 66.7 1 6.7 15 100
Jubilo o euforia Si 2 18.2 7 63.6 2 18.2 11 100 <.49
No 7 14.3 24 49.0 18 36.7 49 100 NS
Apatia o Si 8 18.6 21 48.8 14 32.6 43 100 <.45
indiferencia No 1 5.9 10 58.8 6 35.3 17 100 NS
Desinhibicién Si 3 7.5 20 50.0 17 42.5 40 100 <0.05
No 6 30.0 11 55.0 3 15.0 20 100
Irritabilidad/ Si 3 8.1 16 43.2 18 48.6 37 100 <0.005
Labilidad No 6 26.1 15 65.2 2 8.7 23 100
Trastornos Si 2 6.5 18 58.1 ilik 35.5 hi 100 <.15
motores No 7 24.1 13 44.8 9 31.0 29 100 NS
Conducta Si 4 13.3 12 40.0 14 46.7 30 100 <0.01
nocturna No 5 16.7 19 63.3 6 20.0 30 100
Apetito y Si 3 11.5 12 46.2 11 42.3 26 100 <41
comer No 6 17.6 19 55.9 9 26.5 34 100 NS

Resultdé una fuerte correlacién estadistica con la carga del cuidador de las siguientes SPC: ansiedad
con p<0.05; alucinaciones con p<0.01; conducta nocturna con p<0.01; y agitacion o agresion con
p<0.05

Son estos sintomas lo que convierte a estos pacientes en vulnerables. (47 pacientes estudiados
presentaron algun sintoma psicoldgico o conductual)

Se observan los sintomas que tienen relacién estadisticamente significativa con la sobrecarga del
cuidador.
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b3. VULNERABILIDAD SOCIO-CULTURAL

Actitudes del adulto mayor ante las ultimas voluntades en la consulta de Medicina familiar. Rev Mex Med Fam
2016; 3(1):4-6

Uso de restriccion fisica en estancias geridtricas del drea metropolitana de Monterrey, México. Revista
Espaiiola de Geriatria y Gerontologia, 2016, vol. 51, no 3, p. 180-181.

Como se menciond en la introduccién la vulnerabilidad no solamente es fisica sino que en muchas
ocasiones es una vulnerabilidad socio cultural donde estos factores son precisamente los que
determinan un grado de vulnerabilidad que llega a ser en algunos casos mas importante que la
vulnerabilidad derivada de factores fisicos como las enfermedades. Este problema se ve con mucha
mas frecuencia en pacientes de la tercera edad ya que ellos pertenecen al siglo pasado con un
pensamiento y actitudes de ese siglo.

En esta seccién se tratard las actitudes de los pacientes de la tercera edad relacionado con sus
ultimas voluntades de atencién médica cuando son internados en algun hospital por alguna
enfermedad o las actitudes de esta naturaleza al final de la vida. Igualmente se tratard de las
actitudes del personal de salud ante pacientes institucionalizados y que requieren restriccion fisica.
Con respecto al consentimiento informado como manifestacion del respeto a la autonomia del
paciente, hay que hacer referencia al "Testamento vital" o "Living Will", documento de voluntad
anticipada o directrices anticipadas (advance directives) o ultimas voluntades.

Aparece en Estados Unidos a partir de la sentencia dictada en 1957 por el Tribunal Supremo de
California en el caso Salgo vs Leland Stanford Jr. University Board of Truste cuando declaré la
"obligacién de indemnizar cuando se traspasaban los limites del consentimiento otorgado por el
paciente o bien se ocultaba una prohibicidén suya"; la jurisprudencia de ese pais reafirmoé esa figura
en la sentencia de 25 de junio de 1990, dictada por el Tribunal Supremo en el caso Cruzan. En el
ambito legislativo, se dicté en su momento la Patient Self-Determination Act (1991)o ley de
autodeterminacion del paciente. (51)

Un antecedente importante en Europa es el Instrumento de Ratificacion del Convenio para la
proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones
de la Biologia y la Medicina (Convenio relativo a los derechos humanos y la biomedicina), hecho en
Oviedo el 4 de abril de 1997. Boletin Oficial del Estado, nUm. 251 de 20 de octubre de 1999: 36825-
36830. (52)

En Espafia, existen multiples leyes en las cuales se describen los derechos del paciente para ejercer
su Voluntad anticipada, adquiere un "caracter legal con la ley 41/2002. La Ley regula los registros
de cardcter publico denominados registros de instrucciones previas (término legal sinénimo vy
equivalente a testamentos vitales o documentos de voluntades anticipadas) en todas las
Comunidades Auténomas y un Registro nacional". (53)

Las Comunidades auténomas han publicado las respectivas normativas, un ejemplo es la Ley
21/2000 de Catalufia que lo define en el articulo 8.1 como: "el documento, dirigido al médico
responsable, en el cual una persona mayor de edad, con capacidad suficientey libremente, expresa
las instrucciones a tener en cuenta cuando se encuentre en una situacién en que las circunstancias
que concurran no le permitan expresar personalmente su voluntad..." (54)
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El Convenio de Europa para la Proteccién de los Derechos Humanos y la Dignidad del Ser Humano
con respecto a las Aplicaciones de la Biologia y la Medicina (Convenio de Oviedo), declarado el 4 de
abril de 1997 y ratificado por Espafia el 23 de julio de 1999 y en vigor a partir de enero de 2000 en
su articulo 92 sefala: "serdan tomados en consideracion los deseos expresados anteriormente con
respecto a una intervencién médica por un paciente que, en el momento de la intervencién, no se
encuentre en situacion de expresar su voluntad". (55)

En México existen leyes circunscritas a algunos estados:

Distrito Federal la Ley de Voluntad Anticipada para el que fue publicada el 7 de enero de 2008 en |la
Gaceta Oficial del Distrito Federal, sélo aplica en materia de Ortotanasia para el enfermo en etapa
terminal. (56)

Aguascalientes: Ley de Voluntad Anticipada publicada el 6 abril 2009.

Michoacdn de Ocampo: Ley de la Voluntad Anticipada del Edo de Michoacan 21-Sep-2009.
Coahuila: Ley protectora de la dignidad del enfermo Terminal publicada 18 julio 2008

San Luis Potosi: Ley estatal de Derechos de las Personas en Fase Terminal 7 julio 2009

No existe en nuestro pais una legislacion especial aplicable a nivel federal, solo contamos con las
normas constitucionales del articulo 4 de la Constitucién Mexicana en donde se garantiza para toda
persona el derecho a la proteccién de la salud. (57)

Introduccion

Las ultimas voluntades son una serie de decisiones que enfrentan los pacientes al final de la viday
a los médicos nos permiten conocer las preferencias de atencidn y actuar en consecuencia. (58)
Ultimas voluntades es un documento con validez oficial que ya existe en varios paises incluyendo
Meéxico y Espafia. (59)

La mayoria de los pacientes no conocen que existe tal documento por lo tanto no estadn preparados
para afrontar las alternativas en cuidados médicos al final de la vida. (56)

En México la esperanza de vida se establece a los 75 afios (78 afios para las mujeres y 73 para los
hombres) datos del 2010; este incremento repercute en un aumento de los padecimientos crénicos
gue debe de enfrentar cada persona y al mismo tiempo puede afectar la calidad de vida del
individuo. (57)

Por otro lado el avance de la medicina presupone nuevas técnicas y o procedimientos para alargar
o mejorar el estado de salud de los enfermos pero al mismo tiempo presupone una serie de
inconvenientes o molestias para los pacientes y sus familiares. (58)

Las ultimas voluntades es el documento legal en el cual el paciente manifiesta sus preferencias
médicas de tratamiento por adelantado. Son de gran apoyo para la toma de decisiones al final de la
vida. Permite nombrar a otro individuo como representante para que tome las decisiones en salud,
en caso de que el paciente sea incapaz de realizarlo. Asi como plasmar las decisiones en caso de
necesitar maniobras de resucitacion cardiopulmonar, ventilador respiratorio, uso de medicamentos
intravenosos, uso de narcéticos, uso de dialisis, por mencionar algunos reactivos. (59)(60)(61)

Este documento es muy importante ya que las decisiones de los familiares o del cuidador pueden
ser muy diferentes a los de la persona enferma al final de la vida del paciente. Las ultimas voluntades
tienen ademads la ventaja que promueve la autonomia del paciente en la toma de decisiones.
Estudios recientes reportan que el paciente comunica sus deseos de sus preferencias a su familia en
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un 88%, a su médico primario en un 73% y al médico de hospital en un casi 20%
(63,64,65)(62)(63)(64)

Los factores reportados que influyen en que el paciente no tome decisiones anticipadas respecto a
su estado de salud es que desconoce el concepto de Ultimas voluntades en mas del 90%. (65)
Otros factores son hospitalizaciones frecuentes, calidad de vida, experiencias de muerte en
familiares cercanos, escolaridad etc. (66)(67)

La religion tiene un papel importante para la persona al tomar decisiones importantes al final de la
vida (66)(67)(68)(69)

Se conoce que los pacientes de la tercera edad prefieren comentar sus ultimas voluntades con la
familia pero sin contar con un documento legal. (70)

Conociendo estos antecedentes es importante la exploracién en los adultos mayores sobre las
preferencias médicas que se tienen, en diversas ocasiones el médico las desconoce ya sea por falta
de iniciativa o por que los pacientes desconocen el recurso con el que se cuenta. (61)

En nuestro medio se desconoce las preferencias de los adultos mayores en sus decisiones al final de
la vida. Existen estudios a nivel internacional en donde se muestra el desconocimiento de las
preferencias y el beneficio del uso de las directivas avanzadas. (66)(71)

Se realizé un estudio con el objetivo de determinar en qué proporcién se conoce el documento de
ultimas voluntades y conocer las actitudes del adulto mayor respecto a las decisiones medicas al
final de la vida o en situaciones criticas de salud.

Disefio del Estudio:

Universo: Pacientes de la consulta de Medicina Familiar del Hospital Universitario de la Universidad
Auténoma de Nuevo Ledn, México. (U.A.N.L.)

Tipo de Estudio: Se trata de un estudio observacional, descriptivo, transversal, en base a una
encuesta.

Criterios de Inclusion.

Hombres y mujeres mayores de 60 afios que acudan a la consulta de Medicina Familiar

Que acepten participar en el estudio.

Criterios de Exclusion.

Pacientes hospitalizados o de asilos que envian a valoracién a la consulta.

Pacientes terminales

Pacientes que no deseen participar.

Criterios de Eliminacidn.

Encuestas incompletas.

Pacientes de 59 afos y menores

Instrumento de Recoleccion de Datos (encuesta)

El instrumento tipo Encuesta consta de 35 preguntas sobre: caracteristicas socio-demograficas de
los participantes, condicién de salud, preguntas relacionadas a Ultimas voluntades y preferencias
sobre instrucciones previas.

Fue creada por el autor principal del estudio para ser aplicada en el consultorio antes o después de
la consulta habitual de cada paciente, el médico es quien realizd las preguntas y las respuestas se
marcaron en la encuesta. Fue estructurada para ser contestada en aproximadamente 15 minutos.
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La encuesta se denomind "ultimas voluntades" y fue aplicada por dos médicos previamente
adiestrados.

Disefio y Tamafo de la muestra

Se trata de un disefio de muestreo por conveniencia. El universo a estudiar corresponde a una
poblacién infinita (de tamafio desconocido) de la cual se tomdé una muestra por conveniencia, en la
que se aplicara la prueba de proporciones con una confiabilidad del 95% y una precisién de 0.05%.
Obteniendo una muestra de 150 pacientes.

Aspectos Eticos

Se solicitd el consentimiento informado por escrito a los participantes y se asegurd la
confidencialidad de la informacidn. Las encuestas se archivaron bajo llave en la oficina del
investigador principal. La participacidn en este estudio fue voluntaria.

Se sometid a consideracion del comité de ética del Hospital Universitario de la U.A.N.L.
Procedimiento y Andlisis de Datos: Las encuestas se aplicaron durante los meses de abril, mayo y
junio del 2014. La entrevista requirié aproximadamente 15 minutos,

Se utilizé el paquete estadistico SPSS version 20 para Windows para el procesamiento de datos. Se
utilizaron estadisticas descriptivas para determinar frecuencias y porcentajes. Estas fueron tratadas
como variables categdricas y al cruzarlas con variables demogréficas se utilizé la chi?. Tomando un
valor de p < 0.05 como significancia estadistica. Para conocer variables asociadas a una actitud mas
favorable al uso de documentos de voluntades anticipadas se realizaron analisis multivariante.

Resultados:

Se selecciond por conveniencia 160 pacientes quienes acudieron a la consulta externa de Medicina
Familiar del Hospital Universitario de la Universidad Auténoma de Nuevo Ledn, México, que
cumplieron los criterios de inclusién, a quienes se les aplicé la encuesta "ultimas voluntades" (UV)
por 2 encuestadores médicos.

Se eliminaron 4 encuestas por incompletas y 6 porque los pacientes eran menores de 60 afos. Se
procesaron y se capturaron en el SPSS 150 encuestas.

Los resultados son: 78 (52%) pacientes masculinos y 72 (48%) femeninos.

La edad oscild entre 60 y 90 afios con una media de 68, mediana de 67 y moda de 60 y una DE de
5.89. (Grafica 1). Se trata de una muestra con distribucion normal segun la prueba de Kolgomorov-
Smirnov (sig=.184)

Grafica 1
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De los 150 encuestados, el 59% son casados, el 29% tienen primaria completa, el 30% se dedicaron
al hogar y el 38% actualmente se dedican al hogar y36% son jubilados. En cuanto a la religion casi el
80% son catolicos y el 49% viven actualmente con su conjugue e hijos. (cuadro 1)
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Cuadro 1.- Datos sociodemograficos

Datos socio-demograficos
Frecuencia Frecuencia
absoluta relativa(%)
masculino 78 52
Genero X
femenino 72 48
Soltero 10 6.7
Casado 89 59.3
Edo. Civil di.vorciado 5 3.3
Viudo 34 22.7
separado 7 4.7
unién libre 5 3.3
analfabeta 12 8
primaria completa 39 26
primaria incompleta 34 22.7
. sec. completa 25 16.7
Escolaridad .
sec. incompleta 3 2
Técnica 16 10.7
preparatoria 8 53
universidad 13 8.7
profesionista 9 6
Obrero 36 24
comerciante 11 7.3
Técnico 6 4
Ocupacién empleado 19 12.7
habitual Hogar 45 30
desempleado 2 1.3
Jubilado 4 2.7
Otra 16 10.7
agricultor 2 -3
Catolica 119 79.3
Cristiana 15 10
Religion Ninguna 2 1.3
testigo de Jehova 8 5.3
Otra 6 4
Solo 20 13.3
cényuge 43 28.7
cényuge e hijos 49 32.7
Padres 2 1.3
Convive con: hermano 4 2.7
Hijos 27 18
otro familiar 3 2
compafiero sexual 1 0.7
Otro 1 0.7

Con respecto al estado general de salud los resultados mas importantes son:

El 53.3% de los encuestados se describen con buena salud, la mayoria de ellos (78%) reportan

padecer una o mas enfermedades crdnicas, y el 22% reportan no padecer alguna enfermedad.
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El 76.7% respondieron tomar algun tipo de medicamentos y el 60% se han hospitalizado mds de una
ocasion
Estos datos se describen en el cuadro 2:

Cuadro 2.- Estado general de salud

Estado general de Salud
Frecuencia Frecuencia
absoluta relativa(%)
Excelente 18 12.0
Salud Buena 80 53.3
Regular 52 34.7
diabetes 26 17.3
mellitus
hipertension 40 26.7
arterial
Artritis 8 5.3
Enfermedades Cancer 1 7
DM e HTA 12 8.0
Otras 17 11.3
Ninguna 33 22.0
Varias 13 8.7
Visién 66 44.0
Audicion 6 4.0
Deambulacion 14 9.3
Sintomatologia Masticacion 4 2.7
Ninguna 24 16.0
Varias 36 24.0
Si 115 76.7
Tratamiento No 35 233
Si 143 95.3
Seguridad social No 7 4.7
Total 150 100.0
una vez o mas 90 60.0
Hospitalizaciones
Ninguna 60 40.0

Las principales actitudes de los pacientes adultos mayores que acuden a la consulta de Medicina
Familiar, se pueden resumir mediante las respuestas a las siguientes preguntas bdsicas:

éConoce el documento de las ultimas voluntades? El 13% respondieron que si y el 87% que no lo
conocen.

¢Desea que el médico tome las decisiones en casos criticos de salud o prefiere tomarlas Ud. mismo?
El 71% prefiere que las tome el médico y el 29% prefiere tomarlas por si mismo.
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¢Desea vivir muchos afios o menos afios pero con calidad? El 17% desea vivir muchos afios y el 83%
prefiere vivir menos pero con calidad.

¢Dénde quiere estar al momento de morir? El 80% desea morir en la casa y el 19% en el hospital.
Las decisiones de las ultimas voluntades las quiere hacer: ¢En forma particular y privada o
compartirlas con la familia? el 19% prefiere tomar las decisiones en forma particular y el 81%
prefiere compartirlas con la familia. (Cuadro 3)

Cuadro 3.- Principales actitudes

Preguntas basicas Frecuencia| Frecuencia
absoluta relativa(%)
Conoce el documento
p Si 20 13.3
"Ultimas Voluntades" !
No 130 86.7
DeC|.5|ones médicas hacerlas Ud. mismo o la familia 44 29.3
prefiere
que las tome el médico 106 70.7
Calidad de vida Quiero vivir mucho tiempo 25 16.7
Quiero vivir con calidad 125 83.3
Casa 120 80
Dénde desea morir? Hospital 29 19.3
no lo ha decidido 1 0.7
Las uI'Flmas decisiones - I —— 28 18.7
las quiero hacer:
compartirlas con la familia 122 81.3

La respuesta a las restantes preguntas se puede observar en cuadro 4:

Cuadro 4.- Actitudes respecto a las ultimas voluntades

PREGUNTA: EN CASO NECESARIO si % no %

éDesea que se le realice resucitacion cardiopulmonar? 121 80.7 29 19.3
éDesea ser puesto en un ventilador mecdanico? 114 76 36 24
¢Desea se le administre medicacion e hidratacién intravenosa? 134 89.3 16 10.7
éDesea se le administre medicacién para el dolor incluyendo narcéticos? 136 90.7 14 93
¢Desea le coloquen una sonda naso-gastrica para su nutricion? 123 82 27 18
¢Desea que se le administre alimento para su nutricion total? 117 78 33 22
¢Desea ser puesto en una maquina para dialisis? 114 76 36 24
éDesea le realicen una transfusidon sanguinea? 143 89.3 16 10.7
éQuiere que se llame al Servicio de Emergencias? 146 973 4 2.7
¢Quiere ser admitido en una Unidad de Cuidados Intensivos? 129 86 21 14
¢éQuiere estar sedado? 133 88.7 17 113
¢Preferiria tratar de mantenerse consciente hasta el final? 145 96.7 5 33
¢Desea contar con un equipo hospitalario de Cuidados Paliativos? 133 88.7 17 11.3
éDesea que se le realice una autopsia cuando muera? 83 55.3 67 44.7
éDesea donar alguno de sus 6rganos cuando muera? 90 60 60 40
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En este cuadro resalta que la mayoria de los encuestados en un porcentaje alto aceptan las
intervenciones prescritas por sus médicos.

La relacion entre las variables se describe a continuacion:

Existe una correlacién estadistica significativa entre conocer el documento de ultimas voluntades
con las personas de escolaridad de grado universitario (p=0.001). Lo mismo sucede con la ocupacion
habitual de profesionistas (p=0.004) vy la ocupacién actual de comerciantes y profesionistas
(p=0.012). (Cuadro 5)

Cuadro 5
Conoce el documento Ultimas Voluntades

valor de p=
Escolaridad 0.001
Genero 0.501
Religién 0.111
Ocupacién habitual 0.004
Ocupacion actual 0.012
Estado Civil 0.377
Enfermedades 0.164

Cuadro 6
Que las decisiones NO las tome el Medico

valor de p=
Escolaridad 0.006
Genero 0.014
Religién 0.559
Ocupacion habitual 0.006
Ocupacién actual 0.025
Estado Civil 0.733
Enfermedades 0.084

Los pacientes encuestados de religidon catdlica respondieron que desean donar sus érganos al
momento de morir con significancia estadistica (p=0.038). Los pacientes que desean donar drganos
se relacién estrechamente con el deseo de autopsia. (p=0.001).

No existe correlacidn estadistica entre el deseo de donar drganos con el grado de escolaridad.
(Cuadro 7y 8)

44



Cuadro 7

Relacion de escolaridad y el deseo de donar 6rganos

Escolaridad. Deseo de donar Total
drganos
Si No
Numero 8 4 12
Analfabeta
Porcentaje 66.7% 33.3% 100.0%
Numero 20 19 39
primaria completa
Porcentaje 51.3% 48.7% 100.0%
Numero 19 15 34
primaria incompleta
Porcentaje 55.9% 44.1% 100.0%
Numero 17 8 25
sec. completa
Porcentaje 68.0% 32.0% 100.0%
Numero 3 0 3
sec. incompleta
Porcentaje 100.0% 0.0% 100.0%
Numero 9 7 16
Técnica
Porcentaje 56.2% 43.8% 100.0%
Numero 5 3 8
Preparatoria
Porcentaje 62.5% 37.5% 100.0%
Numero 9 4 13
Universidad
Porcentaje 69.2% 30.8% 100.0%
Numero 920 60 150
Total
Porcentaje 60.0% 40.0% 100.0%
Cuadro 8
Deseo de donar drganos
Valor de p
Religién 0.038
Escolaridad 0.667
Genero 0.286
Edo. Civil 0.71
Edo. De salud 0.248
Conocer documento 1
Deseo de autopsia 0.001
Edad 0.162
Bajo tratamiento 0.431
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En las siguientes correlaciones se establece la congruencia de la encuesta:
La relacion existente entre las enfermedades que padece contra las dificultades de la vida diaria
(visién, deambulacién, etc.) el valor de p=0.001 y contra tratamiento actual p=0.001 (cuadro 9y 10)

Cuadro 9.- Principales dificultades en las enfermedades.

Presenta dificultad Enfermedades que padece
de: diabete
s DM e ningun
mellitus | HTA | artritis | cancer | HTA Otras a varias | Total
Visién 13 21 2 0 6 7 13 4 66
Audicién 1 0 1 0 0 3 0 6
De ambulacion 0 4 0 1 1 3 2 14
Masticacion 2 0 0 0 1 1 0 4
Ninguna 5 0 0 4 1 9 0 24
Varias 5 10 2 0 1 7 4 7 36
Total 26 40 8 1 12 17 33 13 150
p=0.001
Cuadro 10.- Principales enfermedades en tratamiento
Bajo tratamiento Enfermedades que padece
medico? diabetes DM e
mellitus HTA artritis | cancer HTA otras | ninguna | varias Total
Si 26 38 7 1 12 15 3 13 115
No 0 2 1 0 0 2 30 0 35
Total 26 40 8 1 12 17 33 13 150
p=0.001

Y en general los hombres refieren tener una mejor salud que las mujeres. (p=0.032) (cuadro 11)

Cuadro 11
Género Total
masculino | Femenino
Excelente 12 4 16
Su salud es: Buena 41 37 78
Regular 21 33 54
Total 74 74 148
p=0.032

La vulnerabilidad fisica se asocia a vulnerabilidad socio econdmico en este estudio.
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Con respecto a la restriccion fisica que el personal de salud practica en forma ética o de dudosa
ética, representa un estado de vulnerabilidad social.

En la actualidad a nivel mundial se vive una transicion demogréfica con el advenimiento del
“envejecimiento poblacional” y la transicidn epidemiolégica. El perfil socio-demografico de la
sociedad mexicana ha sufrido transformaciones, al producirse un transito de las principales causas
de morbilidad y mortalidad desde las enfermedades infectocontagiosas, hacia las enfermedades no
transmisibles de tipo crénicas y degenerativas, las cuales causan casi la mitad de las discapacidades
en los adultos mayores, incrementando el riesgo de internamientos en asilos y hospitales. Como
resultado nos encontramos con nuevos y poco conocidos escenarios de intervencion.

La restriccidn fisica segun la definicidn aportada por la Joint Commissionon Accreditation of Health
care Organizations (JCAHO), es el uso de procedimientos fisicos 0 mecanicos dirigidos a limitar los
movimientos de alguna parte o de todo el cuerpo, con la finalidad de controlar las actividades fisicas
y proteger a la persona de las lesiones que pueda infringir a si mismo o a otros. (72)

La restriccion fisica es un tema complejo y controvertido en la practica diaria del profesional de la
salud, este ha sido abordado desde diferentes puntos de vista, donde se ven inmersos aspectos
médicos, psicoldgicos, sociales, legales y éticos. Su uso varia de acuerdo a las caracteristicas del
paciente y de la institucién. (73)

La prevalencia del uso de esta prdctica reportada en la literatura abarca un rango muy amplio que
va del 4 al 85% en las casas hogar y del 8 al 68% en ambientes hospitalarios. Diversos estudios
realizados en centros de cuidados prolongados en Espafia demuestran que entre un 27 y un 60%
de sus residentes estan sometidos a algun tipo de dispositivo o instrumento que limita su actividad
fisica.(74)(75)

El uso de la restriccion fisica se ha enfocado, ademas de su uso tradicional en los centros
psiquiatricos, en los pacientes de la tercera edad, residentes institucionalizados debido a sus
comorbilidades, en especial a los Sindromes Demenciales y el Deterioro Cognitivo, (76)(77) es por
lo tanto un método comunmente utilizado en el manejo de los pacientes mayores que padecen
estados confusionales.

En la literatura médica se ponen de manifiesto una serie de motivos por los cuales el personal de
salud, utiliza las restricciones fisicas en los pacientes. Los motivos principales para utilizar la
restriccion fisica son: El deterioro cognitivo, los cuadros de agitacidn/confusidn, la prevencién de
caidas, prevencion de otros accidentes, heridas o autolesiones, vagabundeo, necesidad de facilitar
el tratamiento médico, entre otros.(78)(79)

En nuestro pais se cuenta con escasa literatura acerca del uso de la Restriccion fisica en adultos
mayores institucionalizados.(80) Por lo tanto existe un desconocimiento acerca del uso correcto y
racional de la restriccion fisica, de sus indicaciones, de sus complicaciones y de los requerimientos
médico legales que se deben cumplir para realizarla.
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Se realizé un estudio para determinar el uso, frecuencia y caracteristicas de la restriccion fisica en
ancianos de asilos del area metropolitana del estado de Nuevo Ledn, México y conocer el perfil del
residente de asilos que es restringido.

Estudio observacional, descriptivo y transversal. Los datos se obtuvieron de encuestas aplicadas a
administradores de diversas estancias y/o asilos de adultos mayores del drea metropolitana de
Nuevo Ledn, México; con respecto a los datos de los residentes restringidos fisicamente. La muestra
no probabilistica estuvo constituida por 149 residentes de asilos recogiendo los datos demograficos,
clinicos, farmacoldgicos, y de situacién funcional, del periodo comprendido entre junio a agosto del
2012.

Se solicitd autorizacion y consentimiento informado a los encargados de los asilos y/o estancias para
los adultos mayores.

Se aplicd un instrumento elaborado por los autores acerca del uso de la restriccidn fisica y sus
caracteristicas. Los datos obtenidos fueron analizados mediante el paquete estadistico SPSS versién
17 para Windows. Se utilizaron estadisticas descriptivas para determinar frecuencia y porcentaje.
Cuando estas fueron tratadas como variables categodricas y al cruzarlas con variables demograficas
se utilizé la prueba de la Chi cuadrada.

Resultados

De un total de 149 residentes de asilos y estancias del adulto mayor, 61.1% fueron de sexo
femenino, la edad promedio fue de 78.34 afos con una desviacidn estandar de 11.28. Un 37.6%
eran viudos, de escolaridad primaria 47.7%, de ocupacién hogar 57%, jubilado 18.8%; religion
catdlica 80.5% Tabla 1

La comorbilidad mas frecuente fue Hipertensién Arterial con 26.8% seguida de Diabetes mellitus de
15.4%.

En la evaluacidn del perfil de los pacientes restringidos, encontramos que en un 34.2% (51) de los
residentes se utiliza la restriccion fisica, de los cuales un 72.5% (37) padecen demencia. Tabla 2

De los adultos mayores restringidos con demencia el 41.2% (21) se encontraba en tratamiento
farmacoldgico para la demencia, el 51% (26) con evolucidn de la demencia de 2-5 afios, el 60.8%
(31) fueron mujeres, el 13.7% (7) estaban en tratamiento con algun anti psicético, la comorbilidad
mas frecuente en el adulto mayor restringido ademas de la demencia fue la diabetes mellitus en un
21.6% (11) y el 54.9% de los restringidos eran dependientes totales en la evaluacién de la
funcionalidad. 26.8% Tabla 3.

La mayoria de los adultos mayores contaba con familia (83.2%), con una frecuencia de visitade a 1
a 2 veces por semana (30.9%), de los cuales la mayoria no colaboraba con los cuidados del anciano
(46.3%).
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La mayoria de los adultos mayores tenia mas de 1 afio en el asilo. El 53.7% padece demencia con

una evolucidn de 2 a 5 afios (30.9%), la mayoria no cuenta con tratamiento farmacoldgico (75.8%).

Se encontré la utilizacién de restriccion fisica en un 34.2%, el tipo de restriccion utilizada era

cinturén con un 24.8%, en la posicidn sentado 23.5%, para evitar caidas 30.9%, por las tardes 13.4%,

en el area comun 17.4%, por mas de dos horas 27.5%, quien decide la restriccidon la mayoria de los

casos es la enfermera 21.5%, sin consentimiento informado 26.8%. El 45.6% de los pacientes

restringidos son semi-dependientes (45.6%). Tabla 4.

Tabla 1 Datos socio-demograficos de los adultos mayores institucionalizados.

Variable Numero Porcentaje
Género Femenino 91 61.1%
Masculino 58 38.9%
Estado Civil Soltero 48 32.2%
Viudo 56 37.6%
Escolaridad Primaria 71 47.7%
Analfabeta 26 17.4%
Ocupaciéon Hogar 85 57%
Jubilado 28 18.8%
Religion Catolica 120 80.5%
Ninguna 11 7.4%
Comorbilidades Hipertension Arterial 40 26.8%
Se realiza
Restriccion Fisica Si 51 34.2%
Promedio
Edad (afios) 78.34 +/- 11.28 Desv. Estandar
n=149

Tabla 2 Demencia Yy restriccion

Se utiliza Restriccion Fisica
Padece Demencia
Si. No TOTAL
Si 37 (25.3%) 43 (28.8%) 80
No 14(9.3%) 55 (36.9%) 69
51 98 149
TOTAL (34.2%) (65.7%) (100%)

n=149
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Tabla 3.- Perfil del residente restringido

Variable Niamero Porcentaje

Género Femenino 31 60.8%
Padece Demencia Si 217/ 72.5%
Tiempo de evolucion de la
Demencia De 2 a 5 anos 26 51%
Tratamiento Farmacolégico
para Demencias Si 21 41.2%
Tratamiento con
Antipsicéticos Si 7 13.7%
Comorbilidades Diabetes

Mellitus 11 21.6%
Funcionalidad Dependiente

total 28 54.9%
Promedio
Edad (aios) 79.63
n=51

Tabla 4.-Caracteristicas de restriccion fisica

Variable Numero Porcentaje
Tipo de Restriccion Sujecion en
cintura 37 72.5%

Material que se utiliza para
la Restriccion Fisica Cinturén 41 80.4%
Posicion ante la sujecion Sentado 35 68.6%
Causas de la sujecién Evitar caidas 46 90.2%
Horario mas frecuente de
sujecion Tarde 20 39.2%

Todo el dia 11 21.6%
Lugar de Restriccién Area comiin 26 51%
Tiempo de Restriccion Mas de 2 horas 41 80.4%
Quién decide la Restriccion Enfermera 32 62.7%
Quién realiza la Restriccién Enfermera 51 100%
Indicado en el expediente
médico. No 46 90.2%
Consentimiento Informado No 40 78.4%

n=51

Conclusion: Los cuidadores de pacientes discapacitados cumplen el criterio de vulnerabilidad y la
sobrecarga debida al cumplimento de sus funciones aumenta la vulnerabilidad del paciente a su
cargo mas importante cuando el cuidador es un familiar (cuidador primario). Los problemas de
conducta y las enfermedades asociadas que presenta la persona con demencias aumentan la
sobrecarga del cuidador.
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Las patologias encontradas en este grupo de pacientes fueron: Diabetes mellitus, Hipertension
arterial, Enfermedad Cardiovascular, Diabetes e hipertensién, Enfermedad Neuroldgica,
Hipertension e incontinencia urinaria, Otra41.6%, Ninguna 1.7%.

Los sintomas psicolédgicos o conductuales de pacientes vulnerables con demencia mas frecuentes
fueron: Delusiones, Alucinaciones, Agitacion o agresion, Depresion o disforia, Ansiedad, Apatia o
indiferencia.

Estos sintomas convierten al paciente con demencia en doblemente vulnerable

La vulnerabilidad social se ve reflejada en las actitudes de los pacientes cuando estan incapacitados
para tomar decisiones importantes respecto a su salud en caso de internamientos en hospitales o
decisiones que se deben de tomar al final de la vida.

Este grupo de pacientes pertenecen a un sector de la poblacidon desprotegido en cuanto a factores
socioecondmicos y culturales, lo cual se ve reflejado en las actitudes investigadas.

La mayoria de los encuestados a pesar de que no conocen el documento de ultimas voluntades,
desean que sea el médico quien decida los procedimientos en situaciones criticas de salud

La restriccidn fisica en las instituciones especializadas en cuidados del adulto mayor en ocasiones es
la causa de la vulnerabilidad de estos pacientes.

La presencia de demencia y la pérdida de funcionalidad estdn presentes en el residente restringido.
Un porcentaje alto de pacientes institucionalizados en asilos o casas de reposo ya sea diurnas o de
tiempo completo sufren de restriccién fisica por parte del personal de salud lo que aumenta su
vulnerabilidad mas alla de la vulnerabilidad por sus enfermedades.

Las dificultades en realizar las entrevistas y la obtencidon de consentimiento informado, impedian
cualquier forma de aleatoriedad, sin embargo, esto no ha influido en el resultado.

En conclusidn con respecto a la restriccidn, es necesario iniciar programas para reducir la restriccion
fisica en los residentes de asilos, al igual que se ha hecho en otros paises. (81)

51



c. Intervencion del médico de atencidn primaria para pacientes que retinen

los criterios de vulnerabilidad en la consulta ambulatoria.

c1-TRATAMIENTO INTEGRAL EN ANCIANOS VULNERABLES
c2-EJEMPLO DE VULNERABILIDAD EN ATENCION PRIMARIA

cl. TRATAMIENTO INTEGRAL EN ANCIANOS VULNERABLES

Brief Therapy Techniques in a Family Practice Residency Program. Journal of Brief Therapy, 9(1&2), 2014

Los pacientes vulnerables adultos requieren un tratamiento especial ademds de un mayor tiempo
de consulta, que incluya conjuntamente con el tratamiento farmacoldgico un tratamiento psico-
conductual como seria la terapia breve circunstancial.

Para este grupo de pacientes vulnerables no es suficiente para su tratamiento Unicamente una
prescripcion farmacoldgica ya que algunos de ellos como se sefiala en uno de los criterios presentan
enfermedades mal controladas y no es por falta de medicamento o por falta de recursos econémicos
para comprarlos sino precisamente es un estado de vulnerabilidad donde el médico del primer
contacto debe de dedicar mds atencidn para romper este ciclo de vulnerabilidad mediante alguna
técnica psico- educativa.

El Médico Familiar es un profesional de la salud que se encuentra en una posicién Unica para
desarrollar relaciones de larga evolucion con las familias que atiende, lo que le permite conocer su
desarrollo y funcionamiento a través del tiempo.(82)

La asistencia médica proporcionada por el Médico Familiar se basa en el modelo biopsicosocial
como lo presenta Engel; situando a la enfermedad en el centro de un marco mds amplio que implica
varios sistemas.(3)

El Médico de Familia realiza intervenciones hacia el individuo y su familia a través de una atencion
holistica lo cual requiere, ademas de la atencion médica, de habilidades para dar informacion y
educacion, establecer guias anticipatorias para facilitar el proceso de adaptacidn de los pacientes y
de las familias que enfrentan situaciones de crisis o enfermedades, y la destreza para referir cuando
sea apropiado. (82)(5)(83)

De acuerdo al esquema biosicosocial familiar de Doherty, puede considerarse que el Médico
Familiar sitla su prdctica incluso en el 42 nivel de este esquema. Los niveles 1-2 se limitan a aspectos
biomédicos. (21)(83)

Los médicos que sitlan su practica en el cuarto nivel de intervencidon no se limitan a recoger
informacién sino que se interesan activamente por los sentimientos y preocupaciones del paciente
y de su familia de una manera empatica y realiza acciones encaminadas a modificar las pautas de
interaccion psicoldgicas de la familia; el médico que ejerce en este nivel cuenta con entrenamiento
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formal en la teoria general de sistemas y domina cierto nimero de técnicas de Terapia Breve que le
permiten orientar a las familias en su proceso de cambio constructivo. Finalmente en el quinto nivel
de intervencidn se sitla a la terapia familiar, que va dirigida a modificar las pautas disfuncionales
profundamente enraizadas en el funcionamiento familiar.(82)(83)

La Terapia Breve es de gran utilidad para tratar a pacientes con problemas psicolégicos o con
enfermedades fisicas con un componente psicoldgico. Entre las técnicas mas usadas se encuentra
la normalizacidn, clarificacidn, re-etiquetamiento y confrontacién.(84)

Dichas familias corresponden a aquellas en las cuales los integrantes utilizan muy frecuentemente
los servicios de salud por diferentes causas como enfermedades crénicas mal controladas, consultan
por sintomas vagos o inespecificos, tienen conflictos emocionales, de conducta o de relacidn, tienen
problemas psicosomaticos, o en el caso de familias con enfermos terminales, discapacitados, con
problemas genéticos, etc.(83)(85)(86)(87) A estas familias les llamamos familias criticas.

Es por ello que la familia es un recurso muy valioso y una fuente de apoyo para el adecuado
tratamiento de la enfermedad. Siendo responsables de la salud, la familia, el paciente y el médico;
este ultimo se convierte en una parte integrante del sistema. (5)(6)

Es importante conocer los motivos por los cuales se establece el diagndstico de Familia Critica o
Paciente Critico y mds aun, identificar los motivos por los cuales se solicita la atencién del Médico
Familiar en esta area y cuadles técnicas de intervencion de Terapia Breve se deben realizar de
acuerdo a la problematica del paciente y/o de la familia.

Se realizé un estudio para determinar en un grupo de pacientes al cuidado de un Médico Familiar
cuales fueron las técnicas de Terapia Breve usadas con mayor frecuencia como tratamiento
psicoldgico en atencidn primaria.

Es un estudio observacional, descriptivo, prospectivo, basado en la consulta del Médico Familiar y
en el registro del expediente, del cual se tomd como objeto de estudio la poblacién que acudié a la
consulta de Medicina Familiar en el periodo de cuatro meses en una clinica de atencién ambulatoria
de un Hospital de México.

Se tomaron en cuenta todos los pacientes que acudieron a la consulta, un total de 746 consultas.

Se incluyeron en el estudio los pacientes que cumplieron con los siguientes criterios y en los cuales
se aplicarian las técnicas de Terapia Breve.

Paciente con multiples consultas.

Raciente con diferentes diagndsticos.

Raciente con diagndsticos inespecificos.

Paciente en una familia con mas de tres crisis simultaneas.
Paciente con enfermedad crénica mal controlada.
Paciente con sintomas psicolégicos predominantes.

ok wWwNE
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A los pacientes que reunieron uno o varios de los anteriores criterios se les denomind
Paciente/Familia Critica. Este criterio constituye en si un problema de orden médico.

Se revisaron la totalidad de los expedientes en este periodo de tiempo para seleccionar a los
pacientes que reunieran los criterios anteriores y se incluyeron los pacientes que durante los cuatro
meses del estudio reunieron los criterios mencionados.

Se excluyeron los pacientes que acudieron a la consulta del Médico Familiar con otros diagndsticos
diferentes a los descritos en los criterios.

Cuando el criterio de Paciente/Familia Critica fue establecido, se aplicd el instrumento de
caracteristicas socio-demograficas de quien inicialmente solicité la atencion incluyendo, género,
edad, escolaridad, religién, ocupacién, estado civil, entre otras. Ademas se complementé con otros
instrumentos como familograma, etapas del ciclo familiar, y se determiné el nivel de intervencidn
de acuerdo a la problematica del individuo y su familia.

El andlisis de los datos se realizd en el paquete estadistico SPSS versidon 19 para Windows. Se
utilizaron estadisticas descriptivas para determinar frecuencias y porcentajes. Se categorizaron los
datos de acuerdo al tipo de familia, estructura, limites, pacientes de primera vez y subsecuentes y
técnicas de intervencion.

Finalmente se establecieron todos los diagndsticos por los cuales los pacientes consultaron ademas
de los criterios que la colocaron como Familia critica

RESULTADOS

En la consulta de Medicina Familiar, se brindd atencidn a un total de 460 pacientes (durante los 4
meses del estudio), los cuales generaron 746 consultas, siendo 310 consultas de 12 vez y 436
subsecuentes., como se observa en el Cuadro 1.

El Cuadro 2 muestra los diagndsticos mas frecuentes de la consulta del Médico Familiar, en orden
descendente, el criterio de Paciente/Familia Critica con 228 consultas correspondid al 30.56 %.

De acuerdo a los diagndsticos mas frecuentes, se establecié que el primer lugar en cuanto a atencion
correspondio a Paciente/Familia critica, con 88 pacientes que acudieron a la consulta y generaron
228 consultas.

El Cuadro 3 muestra los 88 pacientes con criterio de Paciente/Familia critica y sus caracteristicas
socio-demograficas, de las cuales el 76.2 % correspondié al género femenino, la edad promedio fue
de 41 afios; con estado civil casados con un 43%,; la escolaridad de educacidon media fue de 54%.
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La ocupacidn principal fue hogar 55%, empleado 27%; la religién predominante fue catélica en el

93% vy el 79% de los pacientes eran de origen local.

El tipo de familia de acuerdo a su constitucion se muestra en el Cuadro4; la familia nuclear se

encontré en el 75%, seguida por la familia extensa en el 17%.

El promedio de sesiones por paciente/familia fue de 2.5con una desviacién estandar de 1.7 y un

rango de 1 a 8 sesiones como se demuestra en el Cuadro 5.

En el Cuadro 6 observamos las técnicas de intervencion utilizadas, donde predominaron 3

modalidades que representaron el 85.23%, siendo estas: el Establecimiento del Contrato

Terapéutico + Clarificacion en el 31%, seguida del Contrato Terapéutico + Re-etiquetamiento

positivo en el 31% y el Re-etiquetamiento positivo + Clarificacion en el 21%.

Cuadro 1 Concentrado de la consulta de medicina familiar

CONSULTA TOTAL

PRIMERA VEZ 310

SUBSECUENTE 436

TOTAL 746
n=746
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Cuadro 2.-Diagnésticos mas frecuentes

DIAGNOSTICO Y/O PROBLEMA TOTAL %
DM2 mal controlada * 37 4.96
HTA mal controlada * 31 4.16
DM2 + HTA * 28 3.75
Trastornos del estado de animo * 22 2.95
Osteoartritis mal controlada* 19 2.55
Artritis reumatoide* 14 1.88
H.P.B.*(Hiperplasia prostatica benigna) 13 1.74
Depresion * 12 1.61
DM2 + neuropatia. * 9 1.21
Lumbalgia crénica* 8 1.07
Hipotiroidismo mal controlado* 5 0.67
DM2 + disfuncion eréctil. * 5 0.67
Hipotiroidismo + obesidad* 4 0.54
DM2 +IRC * 4 0.54
Depresidn + problemas conyugales * 4 0.54
Tifoidea + HPB* 3 0.40
Paralisis facial* 3 0.40
Ansiedad + problemas filiales * 2 0.27
Esclerosis multiple* 2 0.27
Cirrosis* 2 0.27
Ca de colon* 1 0.13
Subtotal 228 30.56
DM2 16 2.14
HTA 17 2.28
Colitis 29 3.89
Gastritis 30 4.02
Infeccién de vias urinarias 33 4.42
Infecciones de vias respiratorias altas 119 15.95
Otros diagndsticos 274 36.73
TOTAL 746 100.00

n=746  *Criterio de Paciente vulnerable




Cuadro 3.- Caracteristicas socio-demograficas

VARIABLE NUMERO PORCENTAIJE
1. Género:

Femenino 67 76
Masculino
3. Estado Civil:

Casados 38 43
Solteros 34 38
Viudos

Unidn libre

Divorciados/Separados
4. Escolaridad

4-6 ainos de Primaria 8 9

Secundaria y Bachiller 48 54
Cada una de Otras
5. Ocupacion
Empleados 24 27

Hogar 49 55
El resto de Otras
6. Religion

Catdlica 82 93
Cada una de Otras
7. Procedencia

Local 70 79
Foraneo 18 20

n = 88Edad X= 36afios DE= 14.9 afios Rango= 24-77 afios

Cuadro 4.- Tipo de familia de acuerdo a constitucion.

TIPO DE FAMILIA NUMERO %
Nuclear 66 75
Extensa 15 17
Mono parental 4 4
Reconstituida 3 3

n=88
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Cuadro 5.- Numero de consultas.

CONSULTAS NUMERO %
Una 63 19
Dos 122 31.0
Tres 16 4.8
Cuatro 20 28.6
Cinco 3 7.1
Seis 3 7.1
Ocho 1 2.4

n = 228X= Sesiones= 2.6DE= 1.7Rango= 1-8 Sesiones.

Cuadro 6.- Técnica de intervencién de terapia breve.

%
TECNICA NUMERO % ACUMULADO

Contrato Terapéutico + Clarificacion 28 31.82 31.82

Contrato Terapéutico + Re-
etiquetamiento Positivo 28 31.82 63.64

Re-etiquetamiento Positivo +

Clarificacidn 19 21.59 85.23

Intervencidén en Crisis 5 5.68 90.91

Clarificacidn + Normalizacion 4 4.55 95.45

Re-etiquetamiento Positivo +

Confrontacién 4 4.55 100.00
TOTAL 88 100 100

n=88




c2. EJEMPLO DE VULNERABILIDAD EN ATENCION PRIMARIA

Tratamiento continuado por 8 afios de complicaciones de diabetes mellitus tipo 2: Reporte de caso. Archivos de
Medicina Familiar y General, 2015, vol. 12, no 2, p.37-42.

Reporte de Caso.

Paciente: MJLI. Edad 76 afios, Edo civil viuda, Ocupacién hogar, Domicilio Col. Tolteca, Guadalupe
N.L. México. Fecha de la primera consulta: 29 dic. 2006. Fecha de la ultima consulta: 22 Julio 2014.
Diagnéstico Clinico: Enfermedad renal crénica (ERC), secundaria a diabetes mellitus tipo 2 (DM2) de
larga evolucion.

Consulta externa de Medicina Familiar del Hospital Universitario de la Universidad Autéonoma de
Nuevo Ledn, México.

Objetivo de la presentacion

1.- Evidenciar el soporte familiar de un enfermo con ERC a largo plazo secundario a DM2.

2.- Ejemplificar la calidad de vida como objetivo terapéutico en un paciente con enfermedad renal
cronica.(88)(89)

Motivo de consulta: La paciente consulta por primera vez el 6 de diciembre del 2006 para una
segunda opinién sobre el tratamiento que otros médicos le habian propuesto para enfermedad
renal crénica (ERC) la cual padecia desde hace 2 afios atrds secundaria muy probablemente a
diabetes mellitus 2 (DM2) y a hipertension arterial (HTA) de larga evolucion. Principio y evolucidn
de la enfermedad actual: Inicia su padecimiento en el afio de 1990 cuando se le diagnostica DM2 e
HTA en una consulta de la institucidn de salud a la cual pertenece. Desde entonces fue tratada con
glibenclamida mas metformina para DM2; y enalapril para HTA. Se le indicé ademas dieta especifica
para sus padecimientos pero por afios la paciente no siguié bien las indicaciones y su tratamiento
farmacoldgico fue irregular. Nunca practicé ningln tipo de ejercicio programado.

En esta primera consulta la paciente refiere astenia, adinamia persistente y edema de miembros
inferiores y disuria ocasional. Estos sintomas son de un mes de evolucién. Sus niveles de glucosa en
sangre en los afios antes de la consulta en Medicina Familiar del Hospital Universitario (HU)
fluctuaron entre 105 y 232. Las cifras tensionales segun refiere la paciente fueron superiores a
140/90 a pesar del tratamiento irregular. Se le recomendd al mismo tiempo bajar de peso
(inicialmente 88kg) pero nunca lo logrd. La paciente recibié varios tratamientos para anemia sin
resultados 16 afios de evolucion.

Colecistectomia a los 48 aios de edad y hernio plastia alos 51 afios. Resto de antecedentes negados.
Antecedentes familiares: La paciente desconoce alguna patologia familiar. Refiere muerte de sus
padres por infarto a los 75 y 78 anos de edad. Menciona que un familiar lejano murié por una
enfermedad renal cuando se estaba dializando. Antecedentes personales patolégicos: DM2 e HTA
de Antecedentes personales no patoldgicos: Gestas 14, Abortos 2, Cesareas 0, Paras 12. FUM en
1981

Interrogatorio por aparatos y sistemas (Historia Clinica del Hospital Universitario): Sintomas
generales: astenia y adinamia Hematoldgicos negados Neurolégicos negados Organos de los
sentidos negados. Cardiopulmonar negado. Gastrointestinal: diarrea ocasional. Genito-urinario:
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disuria ocasional. Musculo-esquelético: edema de piernas bilateral. Endocrino negado. Psiquiatrico
negado.

Exploracion Fisica. Habitus exterior= Paciente con facies de angustia, bien orientada. Signos vitales
TA= 140/90 con tratamiento. FC= 68, FR= 18, Temp.= 37 grados. Tegumentos= palidez+ Ganglios
Linfaticos SDIC Cabeza SDIC Cuello SDIC Mamas diferido Tdrax SDIC Cardiovascular= RCR no soplos
Abdomen SDIC Organos genitales= Diferido Columna vertebral SDIC Reflejos= Normales

En la primera consulta del 2006 la paciente acude con tres de sus hijos, quienes viven con ella.
Posteriormente a las maniobras de union habituales, se procede a escuchar el motivo de la consulta.
Desde el inicio se nota a todos muy angustiados porque los médicos consultados con anterioridad
habian coincidido en que el tratamiento de eleccién para su ERC, era la didlisis peritoneal como
primera opcion y posteriormente didlisis extracorpdrea cuando asi lo dispusiera su Institucion de
salud por causa de cupo. La situacion de angustia la referia porque un familiar habia fallecido a causa
de una peritonitis asociada a catéter de didlisis peritoneal. En esta primera consulta la paciente
refiere astenia, adinamia y edema de miembros inferiores, ademas de disuria ocasional, de un mes
de evolucién. Después de realizar la historia clinica, explorar a la paciente y revisar sus examenes
mas recientes, se dedican unos minutos para una platica a la familia de educacién para la salud
sobre DM2 e HTA y posteriormente terapia breve la cual consistié en clarificar la situacién actual de
la ERC, re-etiquetamiento en razén de sus temores de muerte inminente y establecimiento de un
contrato terapéutico a largo plazo, estableciendo metas realistas acorde a la gravedad de su
padecimiento y sin generar expectativas irreales.

Se establecié un compromiso familiar para el cuidado de la paciente en cuanto a un tratamiento
integral que consistié en medicamentos, dieta, ejercicio y recreacidn, los cuales serian establecidos
de acuerdo al resultado de sus estudios y a su evolucién. Tanto la paciente como sus hijos estuvieron
de acuerdo.

Sus estudios mas recientes fueron: Glucosa 108 mg/ dl., N. Urea 52mg/dl., Creatinina sérica 4.6
mg/dl., acido urico 8.8 mg/dl. Depuracién de creatinina= 44.7 ml/min. (88-128). Proteinuria (+++).
Hemoglobinuria(+). Ecografia renal Unicamente reporta adelgazamiento del parénquima renal
bilateral.

Con estos datos y el interrogatorio familiar se establece el diagnostico de:

1. Enfermedad Renal Crénica probablemente secundaria a DM2 e HTA.(90)

2. Crisis de desmoralizacion.

En esta primera consulta se solicitaron nuevos estudios clinicos y se dejé el mismo tratamiento
farmacoldgico establecido por su médico de su institucion. (91)

Metformina 500 mg 1 vez al dia. Furosemida 40 mg 1 vez por dia. Metoprolol 50 mg 2 por dia y se
agrega clorhidrato de moexipril de 7.5 mg 1 por dia en sustitucién de enalapril

Se cita en una semana. Segunda consulta Acude la paciente nuevamente con 2 de sus hijos. La
paciente refiere mejoria solo del edema de miembros inferiores. Tanto la paciente como sus hijos
refieren que la administracién de los medicamentos ha sido en forma correcta. Sus signos vitales
son Ta= 140/70, FC= 68, FR= 16.

La exploracion fisica sin datos de interés clinico practicamente igual que la primera consulta. Edema
de miembros inferiores negativo (Godete negativo en ambas piernas).
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En esta consulta se refiere con la Nutridloga para establecer una dieta renal e hiposédica. No se ha
realizado los estudios clinicos solicitados y se cita a la paciente en una semana con sus estudios.
Tercera consulta Acude la paciente nuevamente con sus hijos refiriendo mejoria clinica pero
inespecifica. La paciente lleva una dieta estricta y toma adecuadamente sus medicamentos. Los
estudios de laboratorio fueron: Glucosa 98 mg/dl., Creatinina sérica= 1.1 mg/dl., depuracion de
creatinina= 55,7 ml/min., Hemoglobina 12 g/dl., (normal= 12-16). La depuracidon de creatinina
probablemente no coincide con la primera porque el estudio se realizé en un laboratorio diferente.
Glébulos blancos= 7.7 K/ul., Plaquetas 138 K/ul., Pruebas de funcidén tiroidea: alterados= TSH=6.
Urocultivo positivo: mas de 10,000 UFC/ml de E. Coli. Se establece ademas el diagndstico de
hipotiroidismo y se agrega levotiroxina de 50 mg por dia, y ciprofloxacino 250 mg, una capsula por
dia por el resultado del urocultivo.

Se refuerza la clarificacion y el compromiso del cuidado por parte de sus familiares.

Cuarta consulta El 22 de marzo del 2007 se detecta una baja consistente de la hemoglobina, hasta
un valor de 9.7 a pesar de su dieta rica en hierro y vitaminas por lo que se decide la administracion
de eritropoyetina de 4000 Ul via subcutdnea dos veces por semana, acido félico de 4mg una vez al
dia y se cambia la metformina por rosiglitazona 4mg una vez por dia; (90) se convence a la paciente
de acudir a interconsulta con Nefrologia.

Quinta consulta En esta consulta se requiere de una fuerte intervencidn psico-educativa
(intervencidn en crisis) por el estado de ansiedad de la paciente porque el Nefrélogo recomendd
dialisis peritoneal como Unica alternativa situacion que la paciente rechazd. Sexta consulta en
adelante Con el tratamiento de eritropoyetina, se recuperd paulatinamente la hemoglobina hasta
valores de 12.9 con lo que la paciente ya no refiere astenia ni adinamia. La paciente en esta época
se encuentra practicamente asintomatica con niveles de glucosa y TA normales, Ha logrado
disminuir 14 kg. Practica dos medias horas de caminata. Sin embargo los valores de la depuracién
de creatinina (orina de 24hs) se van deteriorando paulatinamente. (Tabla 1)

Durante las consultas realizadas en los afios 2008 al 2014 el estado general de la paciente es
satisfactorio, cursando con episodios de infecciones urinarias tratadas oportunamente. La paciente
es un modelo de apego a las indicaciones médicas con el apoyo y soporte de sus hijos, pero sobre
todo su estado de dnimo es muy satisfactorio. Nunca ha requerido antidepresivos o ansioliticos. El
esquema terapéutico farmacolégico se ha adaptado a la sintomatologia de la paciente, en ocasiones
aumentando o disminuyendo la dosis de los medicamentos. Se continta con terapia breve sistémica
basicamente con reforzamientos positivos. Se realizaron dos interconsultas mas con nefrologia con
los mismos resultados.

Se realizaron cuatro interconsultas con oftalmologia y hasta la fecha no se ha requerido la aplicacién
de rayo laser. En este periodo de tiempo se han realizado varias mamografias las cuales han
reportado negativas para CA. También los Papanicolaou han reportado negativos.

Durante estos afios la terapia breve ha consistido basicamente en reforzamiento positivo en cada
consulta.

Dado el deterioro paulatino de los valores de la depuracién de creatinina, se esta tratando de
convencer a la paciente de las bondades de un trasplante renal de un familiar. Hasta la fecha actual
la paciente no ha tomado una decision al respecto.
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Desde la tercera consulta se solicita a sus hijos que consulten para una evaluacion médica y
establecer posibles enfermedades acorde a la situacién médica de la paciente.

En consultas subsecuentes dos de sus hijos consultaron al mismo tiempo que la paciente, y se
establecieron los diagndsticos de DM2 en su hija y cirrosis alcohdlico nutricional en el hijo. No se
logré que acudieran el resto de los hijos por causas diversas.

Ultima consulta hasta este momento: Julio 2014 En las ultimas consultas la paciente acude
solamente con su hija ya que el hijo ha presentado un agravamiento de su cirrosis. La paciente se
refiere asintomatica. Exploraciéon fisica dentro de limites normales. Acude puntualmente a sus
consultas con el médico familiar, oftalmélogo y nutridloga. Estado de animo inmejorable, apremia
a sus hijos a apegarse al tratamiento (de la hija con diabetes y el hijo con cirrosis), dietas e
indicaciones del médico, situacion que solo en ocasiones lo logra. La paciente tiene cita cada tres
meses.

PRONOSTICO Dado que la paciente se encuentra en ERC fase G4 de acuerdo a la guia KDIGO (Clinical
practice guidelines for the diagnosis, evaluation, prevention, and treatment of mineral and bone
disorders in chronic kidney disease) (92) requiere de terapia de reemplazo renal que puede ser
dialisis peritoneal o colocacién de catéter de hemodialisis y como alternativa trasplante renal. En la
ultima consulta se sugieren estas alternativas a la paciente y su familia. En esta etapa, las consultas
siguientes seran enfocadas a prevenir las complicaciones, que de acuerdo a las guias Fisterra para
ERC (Estadio 4) son: anemia, hiperparatiroidismo, hiperpotasemia, malnutricién e hipervolemia.(90)
Historia de la familia

Actualmente la Familia PL es una familia urbana clase media, obrera. Originalmente era una familia
rural campesina. De acuerdo a la escala AMAI del Instituto de Investigaciones Sociales (México.).Su
nivel es D+ (116 puntos) es decir clase media donde se encuentra el 35% de las familias mexicanas.
(93) Es una familia de origen rural. Se conocieron y casaron en 1959 a la edad de 21 afios, y el esposo
de 25. De los 12 hijos 9 nacieron en el poblado rural y 3 nacieron en Monterrey. La familia ha pasado
por varias crisis: de adicion por el nacimiento de los hijos, de desmoralizacién por cambio de trabajo
del padre en varias ocasiones, por cambio de domicilio a la ciudad en busca de un mejor ingreso
econdmico, los abortos y finalmente por la muerte de una hija de 3 afos de edad por probable
meningitis, y del esposo a causa de una complicacidn de cirrosis alcohdlico nutricional. La mayoria
de las crisis las han superado en forma asertiva gracias al apoyo de hijos y familiares cercanos. No
cuentan con un recurso religioso en forma importante. Son catélicos pero no practicantes. Es una
familia desintegrada por la muerte del esposo en 1987 sin embargo con una aceptable dindmica
familiar, de tal forma que no ha sido necesario implementar algun instrumento para valorar la
funcionalidad familiar. El ingreso de la familia procede del ingreso de la hija principalmente (el
esposo de ella tiene trabajos eventuales y ocasionales) ya que el hijo no trabaja debido a su estado
de salud deteriorado por la cirrosis. Ademas el resto de sus hijos apoyan econdmicamente a su
madre aproximadamente con 500 pesos por mes, de tal forma que nuestra paciente logra reunir
unos 10,000 pesos mensuales (aproximadamente 625 US Doélares) los cuales se distribuyen en
medicamentos para los seis integrantes, alimentos, servicios de la casa, transporte publico y
recreaciones. Consultas de la hija Paciente femenina de 36 afios, casada. Desde la primera consulta
en el 2007 la paciente ya tenia el diagnostico de DM2 en tratamiento farmacoldgico en la Institucidn
médica que le corresponde, a base glibenclamida 5 mg y metformina 500 mg por dia. Acude a
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consulta a solicitud del médico tratante de su madre y acepta para llevar un mejor control. Sus
glucosas en los ultimos 6 anos desde el diagndstico han oscilado entre 180 y 280. El tratamiento
farmacolégico se continud agregando terapia breve a base de clarificaciéon, normalizacién y contrato
terapéutico desde el inicio. No se ha logrado una estabilizacién de los niveles de glucosa sérica
debido a que no lleva bien su dieta baja en carbohidratos ni realiza ejercicio programado.
Argumenta que su trabajo y el cuidado de su madre le impiden un mejor apego al tratamiento, sin
embargo en los ultimos afios ha rebajado 6 kg. de peso corporal.(87)
Consultas del hijo Paciente masculino de 34 afios de edad, soltero. Acudid a su primera consulta en
2009 por una segunda opinidn por cirrosis hepatica alcohdlico nutricional por exceso de consumo
de bebidas alcohdlicas. La historia clinica y los datos de la exploracién confirmaron el diagnéstico lo
que se corrobord con los resultados de sus exdmenes de laboratorio y gabinete.
El tratamiento se basd en farmacos, terapia breve sistémica, principalmente confrontacién y la
recomendacién a la familia que lo apoyaran para asistir a AAA. Inicialmente algunos de sus
hermanos lo acompafiaron a las sesiones de AAA sin embargo el paciente continud ingiriendo
bebidas alcohdlicas y dejé de asistir a sus reuniones de terapia grupal. En las ultimas consultas se
agravo su estado de salud, cursando con ascitis de moderada a gran severidad. Se realizaron
interconsultas a gastroenterologia donde se le practicd paracentesis en dos ocasiones. En la tltima
consulta se le recomendé a la familia se le internara en una clinica de desintoxicacion.
CONCLUSION Se trata de una familia con varios enfermos crénicos, (ver familiograma en la grafica
1) que a pesar de ser enfermedades que requieren un esfuerzo personal para llevar a cabo el
tratamiento apropiado, es una familia con una buena dindmica, se apoyan mutuamente, y han
logrado tener una buena calidad de vida por lo menos en 8 afios a pesar de las recaidas temporales.
El trabajo en equipo de los diferentes especialistas ha dado buen resultado. La actividad del médico
familiar ha consistido en amalgamar el recurso familiar y establecer un tratamiento efectivo a largo
plazo.

TABLA1

DEPURACION DE CREATIMINA DEL 2006 AL 2014

18-dic-06 12-ene07 26-abr07 24-may-07  10-jul08  06-dic-08 04-jun09 23-oct09 13-pct-10 05-sep-11 04-dic-12 28-ene-13 04-zbr-13 27-jun-13 22-ene-14

46.7 55.7 36.3 36 325 48.02 45.5 33.7 239 3163 2808 1658 1658 158 19.4
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Grafico 1. Familiograma.
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Conclusidn: El tratamiento integral para los pacientes vulnerables adultos incluye técnicas de
Terapia Breve. Esla herramienta terapéutica mas importante de un Médico Familiar para una
atencién integral, con lo cual se establece mayor atencidna la problematica familiar mas
Frecuentemente encontrada en la poblacién en general, ya que todas las familias sufren crisis
esperadas y no esperadas durante la vida, y es de suma importancia recalcar que todas las familias
debieran contar con atencion familiar ante cualquier evento antes de que llegase a presentarse o
en su defecto cuando este se presentae intervenir mediante las técnicas de Terapia Breve,
ademas de guias anticipadas previas a los eventos criticos familiares.

Existen ejemplos de tratamientos integrales reportados en la literatura mundial donde se
ejemplifica los buenos resultados con tratamientos integrales a pacientes vulnerables. En este caso
es un paciente con enfermedad crdnica que ademads de un tratamiento farmacolégico se le brindo
un tratamiento en base a técnicas de terapia breve con apoyo familiar, con excelentes resultados.
Los pacientes adultos vulnerables requieren para su tratamiento técnicas psico-educativas como
son la de terapia breve. Estas técnicas fueron: clarificacidn, normalizacién, re-etiquetamiento
positivo, confrontacién, intervencion en crisis ademads de un contrato terapéutico.
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5.1.2. VULNERABILIDAD EN EL NINO

a. Establecer los criterios de vulnerabilidad de niinos que acuden a
ambulatoria en atencion primaria.

al-CRITERIOS DE VULNERABILIDAD
a2-ENFERMEDADES ASOCIADAS A VULNERABILIDAD EN NINOS

al-CRITERIOS DE VULNERABILIDAD EN NINOS
En una reunidn de expertos, profesores del departamento de medicina familiar se determinaron los
criterios de vulnerabilidad en los nifios mediante varios talleres de revision bibliografica y discusion.
Los criterios que los expertos designaron como factores de vulnerabilidad en nifios son los
siguientes:
1. Nifo con enfermedad crénica
Discapacidad
Nifio monoparental
Mds de dos enfermedades concomitantes
Esquema de vacunacién incompleta
Signos de maltrato infantil
Desnutricion
Padres drogadictos

LN A WN

Desercidén escolar

10. Nifios de “la calle”

11. Abandonados o explotados

12. Nifios huérfanos
Como se menciona con anterioridad se pueden distinguir al igual que en los criterios de los adultos,
algunas causas de vulnerabilidad fisicas y otras de origen socio-econdmico.
En algunos casos las dos causas interactian en el mismo nifio haciéndolo aliin mas vulnerable. Esta
situacidon es mas impactante que en el adulto.

a2-ENFERMEDADES ASOCIADAS A VULNERABILIDAD EN NINOS.

Las enfermedades crénicas como las alergias en vias respiratorias, asma, enfermedades del sistema
nervioso, sindrome de Down, pardlisis cerebral, enfermedades congénitas, enfermedades
enddcrinas, etc.

Conclusidon: Se establecieron los criterios de vulnerabilidad en nifios que acuden a unidades de
atencion primaria pero no se comprobaron mediante una investigacién. Son puramente tedricos.
Los nifios por definicion son vulnerables sin embargo algunas patologias los hacen aun mas
vulnerables como las enfermedades crdénicas y la discapacidad.
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b. Valoracidn de los criterios de vulnerabilidad en nifios en la practica
clinica o de la poblacidén de la zona y factores biopsicosociales asociados.

b1-DISCAPACIDAD INFANTIL COMO LA VULNERABILIDAD MAS IMPACTANTE

b2-LA PARALISIS CEREBRAL ES LA VULNERABILIDAD MAS FRECUENTE.

b1-DISCAPACIDAD INFANTIL COMO LA VULNERABILIDAD MAS IMPACTANTE
Impacto de la pardlisis cerebral en la carga y funcionalidad familiar. Rev Med Hosp Gen Méx 2014; 77(2):53-57

La discapacidad infantil es una causa de vulnerabilidad quiza la mds importante y la que mas impacto
a largo plazo produce en el nifo y en la familia.

El ser humano tiene un periodo de desarrollo muy largo, el cual inicia desde el nacimiento y termina
hasta que la persona es capaz de valerse y sobrevivir por si misma en la sociedad; este periodo de
desarrollo tan amplio, incrementa la dependencia hacia los padres y mds aun cuando coexiste una
enfermedad crdnica como lo es un trastorno neuromotor. (94)

Dentro de los trastornos neuromotores la causa mas frecuente de discapacidad en la poblacién
infantil es la paralisis cerebral (PC), la cual se describe como un grupo de desérdenes permanentes
del desarrollo del movimiento y la postura, causante de limitaciones en la actividad diaria, que son
atribuidas a alteraciones no progresivas que ocurren durante el desarrollo fetal o infantil del
cerebro.(95)(96)

Ademas, como cualquier enfermedad crénica, ésta tendra un impacto directo en la dindmica
familiar, por lo que este sistema debera reorganizarse para adaptarse ante esta crisis accidental.
Una de las primeras adaptaciones es la asignacion de un cuidador por parte de la familia, quien
asumira la responsabilidad absoluta del enfermo en todo lo que respecta a su atencion basica y
cuidados.(94)(97)

Este cuidador primario (CP) suele ser en la mayoria de los casos la madre, quien se encuentra
sometida a un constante estrés debido a las funciones de cuidado que su paciente requiere; algunos
autores han denominado a esta situacion como sindrome o sobrecarga del cuidador, que suele
expresarse como fatiga, depresion, baja autoestima e insatisfaccion interpersonal, ademas de
malestar fisico.(98)(99)(100)

La importancia de prestar atencion al CP es que su cuidado involucra una atencion y terapia integral,
ya que se ha demostrado por diversos investigadores que los nifios con mayor avance en su terapia
y quienes suelen emprender con mayor frecuencia nuevas tareas provienen de familias cuyos
cuidadores se perciben menos sobrecargados y con mayor indice de bienestar.(101)(102)

En el dmbito internacional la mayoria de los estudios se enfocan a los cuidadores de personas
adultas con alguna discapacidad como Alzheimer o esquizofrenia; en nuestro pais son pocos los
estudios que han abordado la dinamica familiar, asi como el impacto que la PC llega a tener en estas
familias, algunas investigaciones sefialan que hasta el 88% de los CP llegan a presentar una
sobrecarga por el simple hecho de cuidar a sus familiares, otros investigadores reportan que la
sobrecarga esta presente hasta en un 46.8% de estas familias. (98)(103)
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En un estudio llevado a cabo en el norte del pais, se reportd una prevalencia de 52.8% de carga
severa en una muestra constituida por 140 CP; sin embargo, sdlo se consideraron a los CP y no al
resto de las personas que rodeaban al paciente y que junto a ellos constituyen su nicleo social
basico; (104) por lo que consideramos de interés realizar una investigacidon que busque entender no
solo el impacto de la PC en los CP, sino ademds la dindmica y funcionalidad de todas aquellas
personas que comunmente forman parte de la red de apoyo de estos nifios y a quienes se les
denomina cuidadores secundarios (CS).

Se realizé un estudio descriptivo, prospectivo y transversal a partir de un muestreo censal en donde
se incluia un listado de familias que recibian atencidon en un Centro de Rehabilitacién dentro del
area metropolitana de Monterrey, N.L., México; dicho centro brinda terapia fisica y educacién basica
principalmente a la poblacion del norte del pais, en un rango de edad desde los 1.8 a 15 afios de
edad, por lo que la muestra se obtuvo durante el ciclo escolar que concluyé enjulio de 2013.

Se incluyeron todos aquellos integrantes mayores de edad a cargo de uno o mas nifios con
diagndstico de PC, asi como los integrantes que vivian bajo el mismo techo del paciente.

Los criterios de exclusion fueron: ser CP que no acudiera a terapia y ser CP o CS que no deseara
participar en el estudio.

Como criterio de eliminacion se tomaron todas aquellas personas que no completaran o devolvieran
la encuesta aplicada.

Se aplicd un cuestionario que incluia datos socio-demograficos como edad, género e items acerca
del tiempo que dedican a alguna actividad de esparcimiento, por udltimo incluimos 2 instrumento
validados en poblacién mexicana denominados: Entrevista de carga del cuidador Zarit y el
cuestionario conocido como Escala Evaluativa de Cohesién y Adaptabilidad Familiar (FACES llI, por
sus siglas en inglés). El cuestionario de Zarit determina el grado de carga en la poblacion, este
instrumento es una encuesta auto aplicada tipo Likert que consta de 22 reactivos con puntuaciones
de 0 a 88 puntos y un alfa de Cronbach de 0.90; ademas cataloga a la poblacién en “carga nula” si
se obtienen menos de 23 puntos, “carga leve” a partir de 24 a 30 puntos, “carga moderada” en un
rango de 31 a 40y “carga severa” mas de 41.

El FACES 1l es un cuestionario con un alfa de Cronbach de 0.70 e incluye 20 reactivos que valoran
adaptabilidad y cohesion familiar, este instrumento se coteja en sus resultados numéricos con el
sistema circunflejo de Olson, el cual clasifica a las familias segln su cohesién en: “no relacionada”
con un valor entre 10 y 34, “semi-relacionada” con un valor entre 35y 40, “relacionada” entre 41y
45 y “aglutinada” entre46 y 50 puntos; y segln su adaptabilidad en: “rigida” con un valor entre 10
a 19 puntos, “estructurada” entre 20 y 24, “flexible” entre 25 y 28 puntos y “cadtica” entre los 29y
50 puntos, de esta combinacion resultan 16 tipos de familias que al conjuntar en el sistema
circunflejo se clasifican como: funcionales, moderadamente disfuncionales y severamente
disfuncionales. (105)(106)

El cuestionario elaborado se contestd por todas aquellas familias que acudian acompafiando a su
paciente a terapia, en caso de no estar presentes se les hacia llegar una copia a cada uno de los
integrantes de la familia hasta su hogar. Posterior a la obtencidn de resultados se procedio a su
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analisis mediante estadistica descriptiva, utilizando medidas de tendencia central en el paquete
estadistico SPSS® version 22 para Windows®. En cuanto a los aspectos éticos se conté con el aval
del Comité de Etica de la Facultad de Medicina, de la Universidad Auténoma de Nuevo Ledn.
Resultados

Impacto del cuidado

El total de nuestra poblacion era de 1,398 personas quienes constituian 219 familias (media de 6.3
integrantes por familia), 15.7% (219) eran CP y 35.3% (494) fueron CS, de estos ultimos, obtuvimos
una tasa respuesta de 63.2% (312) personas.

El restante 49% (685) del total no cumplian con los criterios de inclusién.

El CP identificado por las familias presenté mediante el cuestionario Zarit una carga de 43.04 puntos
desviacidn estandar, DE = 17.63) en comparacion con los CS, que reportaron una media de 34.05
puntos (DE = 18.90). En la tabla 1 se muestra la frecuencia distribuida en el tipo de carga tanto de
los CP como de los CS.

Tabla 1 Carga del cuidador primario y secundario mediante
el cuestionario Zarit

Cuidador primario Cuidador secundario
n % Tipo de carga n %
23 10.5 Mula 111 35.6
28 12.8 Lava 37 11.9
56 25.6 Moderada 64 20.5
112 51.1 Severa 100 32.0
219 100 Total 312 100

Dinamica y funcionalidad familiar

En la tabla 2 se muestra la distribucidn de la tipologia familiar en relacién a la funcionalidad y carga
del CP; destaca que en base al tipo de familia segun la clasificacién FACES IIl predomina la familia
“aglutinada cadtica” en un 17.8% y en base al modelo circunflejo de Olson un 71.6% eran
disfuncionales; ademas el 24.6% de estas 219 familias presentaron mayor prevalencia de “carga
severa” segun el cuestionario

Zarit (p<0.001).
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Tabla 2 Tipo de familia, carga del cuidador principal y funcionalidad familiar

Carga del cuidador primario Funcionalidad familiar
Mula Leve Moderada  Sewvera Tipo de familia n Fun. M. Disf. S. Disf.
1 1 2 7 Mo relacionada rigida 11 0 0 11
0 1 4 9 Mo relacionada estructurada 14 0 14 0
0 0 2 [3 Mo relacionada flexible 8 0 8 0
0 1 6 12 Mo relacionada cadtica 19 0 0 19
0 1 0 2 Semi-relacionada rigida 3 0 3 0
1 5 s 5 Semi-relacionada 19 17 3 0
ostructurada
1 2 0 3 Semi-relacionada flexible 0 0
0 0 3 4 Semi-relacionada cadtica 7 0 7 0
0 0 2 2 Relacionada rigida 4 2 2 0
[ 1 5 3 Relacionada estructurada 15 15 0 0
14 2 2 3 Relacionada flexible 21 21 0 0
0 2 3 3 Rolacionada cadtica 8 0 8 0
0 2 2 10 Aglutinada rigida 14 0 0 14
0 5 i 14 Aglutinada estructurada 26 0 26 0
0 1 0 4 Aglutinada flexible 5 1 4 0
0 4 10 25 Aglutinada cadtica 39 0 1 38
23 28 56 112 Total 219 62 75 82

Se realizo prueba ji cuadrada con una p<0.001 para carga del cuidador y funcionalidad familiar.
Fun.: funcional; M. Disf.: moderadamente disfuncional; 5. Disf.: severamente disfuncional.

La edad media del CP fue de 33.1 afios (DE = 8.3) y del CS fue de 51.4 afios (DE = 16.74). En el CP
predominé el género femenino con un 95.9%, siendo principalmente la madre la encargada de estas
funciones. De los 312 CS, 37.8% (118) eran la pareja del CP, 35.9% (112) la abuela materna, 21.8%
(68) abuela paternay el restante 4.5% (14) correspondia a un hermano o hermana del CP.

Los CP sefalaban dedicar un promedio de 8.1 horas al dia a cuidar de su familiar (DE = 3.65),
mientras que los CS mencionaron que apoyaban con el cuidado en un rango de 30 minutos hasta un
maximo de 2 horas al dia (media = 0.88; DE = 0.45). Todos los CP sin excepcidon coincidian con sus
familias en que la funcién de cuidado les correspondia principalmente a ellos. El 78.2% (312) de los
CS sefialaron que deseaban participar en las terapias de los infantes y que se les mantuviera al tanto
de los avances de este. El 45.5% (142) de los CS sefialé que podrian sustituir al CP si éste no podia
realizar su funcion; un 32.1% (100) mencionaron que si el CP no estuviera a cargo los cuidados se
dividirian entre el resto de los familiares; el restante 22.4% (70) seialaba que no podrian hacerse
cargo por completo si el CP estuviera imposibilitado, por lo que buscarian apoyo externo a la familia.
En cuanto al esparcimiento familiar se reportéd que hasta el 26.0% de las familias no realizan
actividad grupal, en cambio el 74.0% afirmaron que dedican 2.2 horas al dia en promedio a dichas
actividades practicandolas en su mayoria en grupo e incluyendo al infante afectado (DE = 1.56; rango
2-5 horas); el 22.8% menciond que su principal actividad de esparcimiento consistia en ver
televisién, un 21.9% realizan paseos en familia, el 13.7% se reune con amistades, el 8.2% escucha
musica o radio junto al infante, el 4.1% sefialé que si realiza alguna actividad pero no especificé cudl
y solo el 3.2% refirid practicar algun deporte de forma individual.
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Algunos investigadores han aportado informacién sobre el grado de carga que presentan los CP,
estos senalan que la carga se relaciona frecuentemente a la percepcion de auto eficacia junto a la
gran cantidad de horas que pasan junto a su paciente.

Gran parte de estas familias presentan una pobre funcionalidad familiar, donde las que tienen
mayor carga se relacionan entre si de una manera “aglutinada” y “cadtica”. Una pobre funcionalidad
familiar condiciona a una mayor vulnerabilidad para el nifio con discapacidad.
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b2-LA PARALISIS CEREBRAL ES LA VULNERABILIDAD MAS FRECUENTE.

Evaluacion funcional de pacientes con pardlisis cerebral con el indice de habilidades. Rev. Mex. De Ped. Vol. 82, No. 3, 2015
pp 87-92

La paralisis cerebral (PC) es la causa mas frecuente de discapacidad motora en la infancia.

Por lo tanto es una causa muy importante de vulnerabilidad en el nifio.

Bajo este término se agrupan a los trastornos persistentes del tono y del movimiento secundarios
a una lesion cerebral, no progresiva, ocurrida en los primeros afios de vida.(107)

El diagnéstico de la PC es fundamentalmente clinico; actualmente existen escalas
internacionalmente consensuadas para valorar su gravedad funcional entre las que destacan: Gross
Motor Function Classification System, (GMFCS) (108) y Manual Ability Classification System
(MACS). (107)

En 2004 se establecié que la PC no es un diagndstico etioldgico, sino descriptivo con una serie de
variedades de fenotipos segln el trastorno motor. La medicién de la calidad de vida relacionada
con la salud es otro de los aspectos importantes en el manejo del nifio con PC.(108)

Se han realizado revisiones de las evaluaciones mas cominmente usadas por los profesionales en
el campo de los trastornos del movimiento como el Bruininks-Oseretsky Test of Motor Proeficiency,
(BOMPT); Bateria de Evaluacion del Movimiento para Nifios (MABC), Peabody Developmental
Mental Scales, (PDMS) y Test of Gross Motor Development, (TGMD). (109)

Uno de los instrumentos usados en niflos con trastornos del desarrollo ha sido el indice de
Habilidades de Simeonson y Bailey.(110)(111)

La evaluacion de la discapacidad requiere el uso de sistemas estandarizados; el estudio continuo y
sistematizado de las habilidades presentes en los nifios y adolescentes con PC es esencial con el fin
de adaptar los programas de atencion a las necesidades requeridas por esta poblacion. El indice de
habilidades ha demostrado ser de una sencilla aplicacién, con un enfoque integral, al que se puede
dar un seguimiento objetivo independientemente del tiempo de la evaluacién inicial, su efectividad
ha sido demostrada en otros paises como Estados Unidos de Norteamérica, (110) , y China.(112)En
México no hay reportes del uso de este instrumento.

Actualmente existen en el mercado diversas valoraciones para los nifios con trastornos del
desarrollo, algunos de ellos integran informacidn para visualizar las caracteristicas del niflo desde
diferentes perspectivas, catalogdndolos en diferentes niveles de aptitud funcional; los hay desde los
sencillos como el actual, hasta los altamente especializados en donde se detectan trastornos finos
de la ejecucién, los cuales implican el uso de la tecnologia para su interpretacion ofreciendo
coeficientes y/o porcentajes en las diferentes areas del desarrollo, y la evolucidn individual puede
ser vigilada en el transcurso del tiempo.(113)

En este estudio se valoraron clinicamente los diferentes grados de trastornos de las habilidades
funcionales, para determinar el tipo y porcentaje de estas en nifios y adolescentes con PC.

Se realizé un estudio retrospectivo, observacional analitico, muestra por conveniencia para varias
muestras independientes, El equipo multidisciplinario constituido por un médico fisiatra, un
terapista fisico, un terapista ocupacional y un psicélogo evaluaron clinicamente con el indice de
Habilidades a cada uno de los nifios y adolescentes que acudieron durante 8 afios a recibir atencion
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a una institucién especializada en PC, el Instituto Nuevo Amanecer A.B.P., localizado en el norte
de México. Este instrumento provee de un perfil de las habilidades que presenta el paciente en 10
areas; audicién, habilidades sociales, conducta, funcionamiento intelectual, extremidades, tono
muscular, integridad de la salud fisica, visién, estado estructural, y comunicacién. Se realizaron
promedios de cada porcentaje de trastornos en las habilidades presentes de los pacientes en cada
ciclo consecutivo, y se graficaron los mismos. Los valores altos de este instrumento reflejan mayor
trastorno en las habilidades funcionales.

RESULTADOS

Fueron 1,976 pacientes evaluados, rango de edad de 2 meses a 20 afios, relacién
masculino/femenino de 56/44. Los trastornos que mayormente incidieron en las diferentes
muestras de la poblacién fueron los del tono muscular, (22.5%); el estado estructural (21.6%) y
uso de las extremidades (20.5%); seguidos por los trastornos de la comunicacion (20%),
funcionamiento intelectual,(19.9%), conducta, (19.5%); y habilidades sociales (19.3%); los cuales
tienen porcentajes muy semejantes a los primeros; y finalmente los trastornos en la integridad de
la salud (14.2%), vision (12.7%) y audicion (4.5%) de los casos (Cuadrol).

Cuadro 1.- Porcentaje de trastornos en habilidades funcionales por afio.

- Afo Afio Afio Afio Afio Afio Afio Afio PROMEDIO
Habilidades
por Afio
1 2 3 4 5 6 7 8

Tono 22 Bl 22.75 225 22 22 23.25 235 22.56%
muscular
Estado

18.75 20.75 22.25 21.75 21.75 22 23 23 21.66%
estructural
Extremidades 18.75 18.75 19.75 20.25 21 21.25 22 22.5 20.53%
Comunicacién  19.25 19.25 20 20.75 20.5 20 20 20.5 20.03%
Funcion 185 20.25 195 19.25 19.25 20.75 21 20.75 19.90%
intelectual
Conducta 18.25 19 19.25 18.75 195 19.75 20.5 21 19.50%
Habilidades 185 185 195 16.2 195 20,75 2125  20.75 19.36%
sociales
Integridad de 16 12.75 11.75 14.25 14.75 14 15.75 145 14.21%
la salud
Vision 14.25 11.75 12.75 12.25 12.25 12 145 125 12.78%
Audicion 5 3.25 2.25 3.75 3.25 6 8 4.75 4.53%

Los resultados en cuanto a los trastornos en habilidades funcionales en grados leve, moderado,
severo y profundo de indole neuromotor (extremidades, estado estructural y tono muscular)
estuvieron presentes en un promedio de 21.6% de los casos; los socio-adaptativos (habilidades
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sociales, funcionamiento intelectual, conducta y comunicacién), en el 19.6% vy los relacionados a la
salud fisica (integridad de la salud, visién y audicién); en el 10.4% de los casos. (Cuadro 2)

Cuadro2.- Porcentaje promedio de nivel de habilidades funcionales en 8 aios.

Habilidad/Grado
Tono muscular

Estado
estructural

Extremidades
Comunicacion

Funcionamiento
intelectual

Conducta

Habilidades
sociales

Integridad de la
salud

Vision

Audicion

Normal

5.25

4.87

9.87

12.5

10.8

12.1

12.8

19.6

29.8

63.5

Sospecha

4.5

8.5

7.37

9.5

9.8

9.6

23.5

19

18.1

Leve

20.8

13

17.5

15.5

16.3

19.6

19.8

10.2

17.7

5.5

Moderado

45.3

35.1

31.6

28.8

32.7

335

353

24.5

19.5

6.6

Severo

23.2

36.5

313

33.1

27.6

23.1

20.3

21.2

12.1

4.2

Profundo

0.7

1.6

2.6

2.8

1.7

1.8

0.8

1.7

1.7

Total

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100

Respecto a la progresién del comportamiento de los trastornos funcionales en las diferentes

muestras de la poblacidn estudiada;
habilidades sociales y uso de extremidades se fueron incrementando con el paso del tiempo en
primer término; y el funcionamiento intelectual y la conducta en segundo término.

se identificd que las alteraciones del estado estructural,

Los alumnos atendidos en la institucién y los de nuevo ingreso presentaron un mayor porcentaje

de trastornos en sus habilidades neuromotoras (tono muscular, uso de extremidades y estructura

corporal), (Fig.1) y en sus habilidades socio adaptativas (habilidades sociales, comunicacidn,

conducta, y funcionamiento intelectual). (Fig. 2).

73



Figura 1. Tendencia en las habilidades neuromotoras.
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Figura 2. Tendencia en las habilidades socio adaptativas.
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En la integridad de la salud y en la visién hubo una disminucién de los trastornos al final del estudio
respecto a la primer medicién; sin embargo hubo un mayor porcentaje de estos trastornos durante
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los ultimos cinco afios del mismo. La frecuencia de trastornos auditivos fue la de menor porcentaje
de las 10 habilidades estudiadas. (Fig. 3)

Figura 3. Tendencia en bienestar fisico.
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Definitivamente la paralisis cerebral es la causa mas vulnerable en el nifio e incluso en el
adolescente. Como se puede observar en los resultados de este estudio sus habilidades estan muy
disminuidas principalmente las del drea motora lo cual les impide la deambulaciéon pero
principalmente la comunicacidon, en otras palabras la accesibilidad, lo que los hace
extremadamente vulnerables en todos sentidos.

Conclusidn: La discapacidad infantil es una causa de vulnerabilidad quiza la mds importante y la que
mas impacto a largo plazo produce en el nifio, en el cuidador y en la familia.

La vulnerabilidad se asocia a la alta frecuencia de trastornos en el tono muscular, estado estructural
y uso de extremidades caracteristicos de la paralisis cerebral.

La discapacidad afecta a la dinamica familiar pero principalmente aumenta la carga del cuidador.

Se estudiaron 10 &areas; audicion, habilidades sociales, conducta, funcionamiento intelectual,
extremidades, tono muscular, integridad de la salud fisica, visidn, estado estructural, y
comunicacion.

El perfil funcional de los pacientes con PCl mostré multiples trastornos, siendo de moderados a
profundos en 6 de las 10 areas estudiadas con el indice de habilidades.

La evaluacidn sistematica de estos trastornos en pacientes con enfermedades crénicas como la
pardlisis cerebral permitird identificar necesidades e implementar intervenciones que contribuyan
a mejorar las habilidades funcionales y con ello la calidad de vida de estos nifios y adolescentes.
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c. Intervencion del médico de atencidn primaria para los pacientes que
reunen los criterios de vulnerabilidad en la consulta ambulatoria.

c1-EL CUIDADOR DE NINOS CON PC COMO PACIENTE VULNERABLE
c2-TRATAMIENTO INTEGRALY MULTIDISCIPLINARIO

c1-EL CUIDADOR DE NINOS CON PC COMO PACIENTE VULNERABLE

Impacto de una intervencion psicosocial en la carga del cuidador de nifios con pardlisis cerebral. Aten Primaria. 2014;
46(8):401-407

El diagndstico de PCl trae consigo cambios en la familia, donde las costumbres de sus integrantes se
deberdn adaptara las necesidades del nifio; la actitud que adopten los padres ante esta experiencia
dependerd de factores personales y sociales(114)

Comunmente una persona de la familia cubrird las necesidades de atenciéon de estos nifios,
coincidiendo con la definicion de Wilson (97) de cuidador informal (Cl), quien lo define como aquella
persona procedente del sistema de apoyo del paciente, familiar o amigo quien asume la
responsabilidad absoluta del enfermo en todo lo que respecta a su atencién bdasica. Esta funcion es
cubierta en la mayoria de los casos por la madre, quien a lo largo de esta tarea afectada tanto fisica
como emocionalmente. (115)

Ser Cl supone una carga para la persona que ejerce esterol; Trudley (100) refiere que esta carga es
consecuencia del estrecho contacto del familiar con su paciente; ademas, posee un componente
objetivo y otro subjetivo, (116) por lo quela sobrecarga del Cl es un concepto multidimensional que
considera la tension existente en los aspectos emocionales, fisicos y sociales de los CI. (117)(118)
Un metaanalisis realizado sobre 84 estudios diferentes en los que se comparaba a cuidadores y no
cuidadores demuestra que los cuidadores estdn mas estresados, deprimidos y tienen peores niveles
de bienestar subjetivo y salud fisica que los no cuidadores. (119)

Bristol (99) demostrd que los padres de nifios con discapacidad presentan fatiga, depresion, baja
autoestima e insatisfaccion interpersonal. Por lo anterior es de esperar que los Cl de nifios con PCI
presenten caracteristicas similares. Martinez-Gonzélez et al. (103)llevaron a cabo un estudio
descriptivo en un centro de rehabilitacidn con Cl de nifios con PCI. Reportaron un 88% de sobrecarga
en la poblacidn utilizando el cuestionario Zarit, por lo que plantearon la necesidad de implementar
intervenciones con el fin de elevar la calidad de vida de los Cl. Ademas se ha reportado que en las
familias con sobrecarga los nifios con PCl se encuentran menos motivados para emprender nuevas
tareas dentro en su terapia. (101)(120)

Otros estudios también toman en cuenta el bienestar de los padres dentro de los programas de
rehabilitacion de los nifios y sefialan la importancia de disminuir su estrés como parte de las metas
de terapia dirigidas al infante.(121)(122)(123)

En la literatura se reportan diversas intervenciones con este fin, en su mayoria dirigidas a cuidadores
de adultos dependientes; un meta-andlisis agrupd estas intervenciones en: grupos de apoyo,
intervenciones psico-educativas y pro-gramas de intervencion clinica, entre otras intervenciones
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psicosociales; se considera que las intervenciones psico-educativas son de los procedimientos mas
efectivos para reducir el malestar de los cuidadores;(124)dentro de las intervenciones psico-
educativas podemos agrupar a la terapia de resolucidn de problemas en su forma para atencion
primaria, la cual ha demostrado su eficacia para disminuir los sintomas de ansiedad, depresion y
aumentar el bienestar percibido en los Cl, (125) tal y como demostraron Leal et al.(126)en su
estudio donde el nivel de sobrecarga se redujo en los Cl mediante este tipo de intervenciones.
Debido al alta prevalecia de la PCl y a que los Cl influyen directamente sobre la calidad de vida de
los infantes, consideramos conveniente elaborar una investigacién en un ambiente de atencién
primaria cuyo objetivo principal serd demostrar que la terapia de resolucién de problemas es eficaz
para disminuir la carga en los cuidadores de nifios con pardlisis cerebral.

Se disefid ensayo clinico aleatorizado. Participantes: Esta muestra corresponde a Cl de nifios con
PClI que se encuentran recibiendo atencién por parte del Instituto Nuevo Amanecer (INA); al ser un
instituto, a los nifios se les considera alumnos. EI INA pertenece al area metropolitana de Monterrey,
México. Como institucién privada no lucrativa ofrece educacidon a nivel maternal, preescolar y
primaria junto a terapia fisica y médica a nifios con diagnéstico de PCl o algun trastorno psicomotor;
el drea médica brinda atencidn primaria. Los criterios de ingreso fueron: ser Cl mayor de edad, ser
Cl a cargo de uno o mas niflos con diagndstico de PCI, ser Cl con carga leve, moderada o severa
mediante el cuestionario de Zarit. Los criterios de exclusién fueron: ser personas con orientacidn
profesional acerca de cdmo desenvolverse como Cl o ser Cl que no acude al INA.

Los criterios de eliminacion fueron: abandonar el estudio, no contestar de manera completa los
instrumentos o no completar la intervencién psico-social. Contando con un diagndstico previo de
carga del Cl que acude a el INA y a partir de una poblacidn de 219 cuidadores, se estimd el tamafio
de la muestra con una confiabilidad del95% y una variabilidad maxima probable del 50% mediante
la fdrmula de tamafios muestrales en poblaciones finitas, obteniendo un tamafio estimado de 70 Cl
para el grupo control (GC) y 70 Cl para el grupo experimental (GE); los cuidadores fueron asignados
mediante un muestreo aleatorizado simple utilizando tarjetas selladas para la asignacidn de los
participantes en dichos grupos. Procedimiento: Se invitd a la poblacién a participar en el estudio
previa obtencion de consentimiento informado. Una semana previa a la intervencion aplicamos un
cuestionario que incluia datos socio-demograficos, preguntas hacia los Cl acerca de dicho rol y por
el instrumento llamado «Entrevista de sobre-carga del cuidador de Zarit». A partir de este
instrumento se catalogd a la poblacién en carga nula si arrojaba menos de23 puntos, carga leve a
partir de 24 a 30 puntos, carga moderada en un rango de 31 a 40 puntos y carga severa cuando se
puntué mas de 41. Cada grupo fue abordado por un médico residente de tercer afo de la
especialidad de medicina familiar con experiencia en intervenciones familiares. La intervencion en
el GE fue basada en la terapia de resolucidon de problemas en su modelo para atencién primaria;
ésta terapia es un modelo utilizado por Mynors-Wallis et al. y creado por D’Zurilla y Goldfried en
1971; consiste en un tratamiento breve de 6 sesiones centrado en la practica de habilidades, y su
objetivo es que el paciente recupere el control de su vida. Se retomé este modelo en una forma
breve llevada a cabo con éxito en otras investigaciones, por lo que reducimos a 3 el nimero de
sesiones; cada sesidon incluyd 7 pasos: explicacidn, racionalizacién, definicion del problema,
establecimiento de metas, generacidn de soluciones, seleccion de la mejor solucion, e
implementacion y evaluacion del resultado. (127)
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Las sesiones se orientaron hacia la carga del Cl y se realizaron con material de apoyo visual mediante
diapositivas facilitando la identificacién de los problemas al definir cada uno de los items del
cuestionario Zarit como un problema a resolver mediante la terapia de resolucién de problemas. En
el GC se tratd el manejo y prevencion de infecciones respiratorias altas siguiendo el mismo formato,
tiempo y sesiones que en el GE, para evitar el efecto Hawthorne. Las sesiones fueron grupales, con
10 CI por grupo y un total de 7 grupos tanto en el GC como en el GE, se realizaron dentro de un
consultorio médico perteneciente al INA en una frecuencia de una sesién por semana a completar
3 sesiones y con una duracion total de 120 min. Al término de la intervencién se midié de nuevo la
carga experimentada por los Cl mediante el mismo cuestionario Zarit.

Instrumentos: Se elabord un cuestionario conformado por 3 secciones. La primera seccion
correspondié a datos socio-demograficos de los Cl, tales como: edad y género, tanto del alumno
como del Cl, procedencia, escolaridad, estado civil, ocupacién y parentesco de los Cl; incluimos una
seccion en el cuestionario con 4 preguntas orientadas a conocer si la poblacién identificaba el
término Cl o les gustaria participar en alguna capacitacion como Cl. La ultima seccién incluia el
instrumento «Entrevista de sobrecarga del cuidador de Zarit», que consiste en una encuesta
autoaplicada tipo Likert de22 reactivos con puntuaciones de 0 a 88 puntos y un alfa de Cronbach
de 0,90. Este instrumento ha sido probado y validado en poblacién mexicana.

Andlisis de datos: Se utilizé estadistica inferencial mediante el paquete estadistico SPSS versién 20
para Windows. En la comparacién de las variables socio-demograficas de ambos grupos se utilizé la
Chi cuadrado. Ademas, para establecer diferencia en los promedios se utilizd la prueba de la t de
Student para muestras independientes, comparando las mediciones en los GE y GC posterior a la
intervencién psicosocial; asi mismo se utilizé la prueba de Wilcoxon para establecer diferencias en
la carga de los cuidadores.

Resultados: No se reportaron pérdidas durante el estudio. En el GE los Cl tenian una edad media de
34,1 afios (minima de 21, maxima de 60) y una edad media del alumno de 5,9 afios (minima de 1,
maxima de 13) dedicando entre 4 a 24 h al dia a actividades de cuidador (media de 8,3 h). En el GC
encontramos que los Cl tenian una media de edad de 34,8 afios (minima de 18, maxima de 66), la
media de edad del alumno fue de 5,8 afios (minima de 1, maxima de 12), y dedicaban entre 4 a 24
h al dia a actividades del cuidador (media de 8,5 h). Ambos grupos poseian caracteristicas similares
(tabla 1). Se realizé la prueba de Chi cuadrado y fueron comparables. Ambos grupos (100% del total
de la muestra) mostraron interés en tomar una capacitacién como Cl, ya que no contaban con
informacién acerca de lo que implicaba ejercer esterol. Solo el 2,9% de los Cl tanto del GE como del
GC conocian el término de Cl o algin sinédnimo; el 100% de la poblacién declaré que desconocia los
cuidados que requerian para proteger su propia salud como CI.

Para evaluar el impacto de la intervencién en el promedio de la carga del cuidador se utilizo la
prueba t de Student, dado que la prueba de Kolmogorov Smirnov revelé normalidad. El promedio
preintervencién en el GE fue de 45,0 puntos segun el cuestionario Zarit. Posterior a la intervencion,
en el GE se obtuvo una puntuacién de 29,8, con un intervalo de confianza del 95% y un valor minimo
y maximo de 12,6-17,7 (p <0,001); en el GC se obtuvo un promedio preintervencidn de 43,5 puntos,
y el promedio posterior a la intervencién fue de 44,3 (p< 0,01). Para medir el impacto de la
intervencién en los diversos grados de carga de los Cl realizamos la prueba de Wilcoxon, obteniendo
diferencias en el contraste del GC respecto al GE; para el GC no obtuvimos diferencias significativas,
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en tanto para el GE se obtuvo un valor de Z = 6,281; esto sea precia en el GE al aparecer Cl con
carga nula, a diferencia del GC, donde no aparecen Cl sin carga posterior a la intervencion (tabla 2).
Discusién: Con nuestro estudio mostramos que una intervencién basada en la terapia de resolucion
de problemas disminuye la carga de los Cl de niflos con PCl; esto coincide con estudios similares
donde se ha utilizado este tipo de intervenciones para mejorar la calidad de vida del Cl, tal como el
efectuado por Ferré-Grau et al. (125), donde, al igual que en nuestra investigacion, se demostro el
impacto positivo sobre el bienestar de los Cl. En este caso la intervencidn se concentrd en el
aprendizaje de una nueva habilidad, ya que se han observado buenos resultados con este tipo de
intervenciones. (123,124)

Intervencidn psicosocial: Al formar grupos durante nuestra intervencién se brindé la oportunidad
de conocer a otras personas con problemadticas similares; de esta manera se exploraron diferentes
alternativas de solucién en base a la experiencia de los mismos Cl.

Otros estudios ya han sefialado estas ventajas, como en los grupos de entrenamiento intensivo
dirigidos a padres y nifnos con PCl, donde los padres adquieren habilidades para apoyar el
funcionamiento de sus hijos, pues el reunir a un grupo de personas que pasan por situaciones
similares tiende a normalizar la vida de los Cl. (128)(129)

Otra ventaja fue que el equipo médico que se encarga de la atencién regular de los nifos realizara
la intervencién, pues se facilitd la integracién de un modelo biopsicosocial donde el equipo no solo
enfoco sus cuidados al bienestar del nifo, sino también a quien lo cuida; sabemos que la carga del
cuidador es un concepto multifactorial que no depende solo del grado de PCI (130), y existen
estudios en la literatura que demuestran que a pesar de la mejoria en la funcién motora del
paciente, la calidad de vida de sus Cl no mejora. (131)

En base a esto, otros investigadores ya han sefalado la importancia de aplicar un modelo integrador
gue oriente las intervenciones a disminuir el estrés de los Cl, tal y como lo demuestra nuestra
intervencidén, y no solo orientarse a los cuidados del infante. (132)(133)

Los Cl de nifios con discapacidad presentan una gran carga de estrés, como observamos en nuestro
estudio. Asumimos que es probable que requieran un seguimiento e intervenciones posteriores,
(120) pero al ser la continuidad una de las caracteristicas de la medicina familiar, creemos que los
médicos encargados de estas familias podrian resolver este tipo de situaciones al contar con
intervenciones efectivas para aliviar la carga de los Cl. Es necesario prestar atencién a esta poblacién
y desarrollar técnicas eficaces dirigidas a disminuir el malestar de esta poblacién; creemos que es
importante que futuras investigaciones lleven a cabo un seguimiento a un mayor plazo.

El perfil de Cl del presente estudio es similar al reportado por la literatura, donde se han
determinado las caracteristicas de los Cl de pacientes con PCI. Un estudio llevado a cabo en el estado
de México muestra un perfil similar al nuestro, con la diferencia que en su poblacién los CI
presentaban con mayor frecuencia carga moderada (47%). (103)

Esto contrasta con nuestra poblacion, que presentd mayor carga severa en ambos grupos (52,8%).
Otro estudio llevado a cabo en Guadalajara (México) encontré una mayor prevalencia de carga leve
en el 46,8% de los Cl de PCI. (115)

Sin embargo, al igual que el estudio de Martinez et al., coincidimos en que la carga severa, tal y
como lo es en nuestro estudio, se reporta con mayor frecuencia en la literatura.
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El presente estudio demuestra que la terapia de resolucidon de problemas disminuye la carga del
cuidador, mas especificamente en el cuidador de nifios con paralisis cerebral, y si la carga del
cuidador disminuye por ende disminuye la vulnerabilidad del nifio ya que puede atenderlo mejor.
Dada su practicidad puede ser utilizada por médicos en su consultorio.

Ruta critica

Cl con sobrecarga > 18 afios

l

n=140

Muestreo aleatorio simple

v v
‘ n = 70 grupo experimental | n = 70 grupo control

Se aplica instrumento Zarit Se aplica instrumento Zarit antes de

antes de recibir TRP orientada recibir intervencion psicosocial

a la carga del cuidador sobre infecciones respiratorias
l—’ Sin perdidas l—' Sin perdidas

Concluyen intervencion Concluyen intarvencion

Se aplica instrumanto Zarit Se aplica instrumento Zarit

Analizados 70 Analizados 70

Esquema general del estudio:
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Tabla 1

Datos sociodemograficos y actividades del cuidador

Variable GE GC
n % n % p
Género del alumno
Femenino 26 7 7 38,6 1,0
Masculino 44 62,9 43 61,4
Género del cuidador
Femenino 68 97 1 67 95,7 1,0
Masculino 2 2,9 3 43
Procedencia
Monterrey 21 30,0 28 40,0 0,5
Santa Catarina 11 15,7 12 17,1
Escobedo 9 12,9 7 10,0
Otro 29 41,4 23 32,9
Escolaridad
Educacion basica 39 55,7 44 62,8 0,7
Educacion media 13 32,9 17 24,3
Educacion superior 8 1,4 9 12,9
Estado civil
Casado 50 71,4 47 67,1 0,8
Union libre 14 20,0 13 18,6
Otro 6 8,6 10 14,3
Ocupacion
Hogar 58 82,9 55 78,6 0,3
Empleado 1 15,7 11 15,7
Desempleado 1 1,4 4 5,7
Parentesco
Madre 66 94,2 64 91,4 0,7
Padre ra 1,9 2 2,9
Tiofa) 0 0,0 1 1,4
Abuelo(a) 2 2,9 3 43
Actividades del cuidador
Alimentacicn
Si participa 56 80,0 59 84,3 0,6
No participa 14 20,0 11 15,7
Aseo
Si participa 60 85,7 54 77,1 0,2
No participa 10 14,3 16 22,9
Vestido
Si participa 58 82,9 59 84,3 1,0
No participa 12 17,1 1 15,7
Medicacion
Si participa 62 88,6 61 87,1 1,0
No participa 8 11,4 9 12,9
Transporte
Si participa 62 88,6 55 78,6 0,1
No participa 8 1,4 15 21,4
Tramites
Si participa 65 92,9 65 92,9 1,0
No participa 5 71 5 7.1
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c2-TRATAMIENTO INTEGRAL Y MULTIDISCIPLINARIO

Mejoria nutricional y de las habilidades para la alimentacion con el uso de terapia miofuncional y suplemento dietético en
pacientes con Pardlisis Cerebral. Enviado a publicacion a: Revista Mexicana de Nutricion.2016. Aceptado para publicacion en
2017.

La vulnerabilidad en el nifio requiere un esfuerzo mayor por parte del médico de primer contacto
incluso un trabajo en equipo y multidisciplinario ya que por la naturaleza de un nifio que redna
criterios de vulnerabilidad se requiere de la capacidad profesional y experiencia de otros colegas.

La vulnerabilidad se manifiesta especificamente en nifios con paralisis cerebral.

Se realizé un estudio para mejorar las habilidades para alimentarse que repercutieran en una mejor
nutricion del nifio y efectivamente se requirié de un equipo multidisciplinario. (134)

Los cuidadores perciben que alimentar y nutrir a los nifios con PC es dificil desde el nacimiento y
gue esta dificultad persiste durante su crecimiento. Las rutinas de alimentacion se construyen desde
experiencias cotidianas, el sentir de la madre frente a la discapacidad y la afeccidn fisica y fisiolégica
del nifo, e influyen en el consumo de alimentos, la nutricién y la adquisicidn de habilidades minimas
para autoalimentarse del nifio y transformar la vida personal, laboral, familiar y social del cuidador.
(135)

La PC afecta el desarrollo de los diferentes sistemas reguladores de las funciones vitales del
organismo: succién, masticacion, deglucion y respiracién, que comprometen los procesos de
alimentacién y el estado nutricional de los nifios que la padecen(136)

La American Dietetic Association (ADA) establece que todas las personas con discapacidad deberian
beneficiarse de una atencién nutricional como parte de su cuidado y su cuidador debe ser el
protagonista de los procesos educativos en alimentacién y nutricion para este grupo. (137)

El requerimiento energético de estos nifios es menor que el de un nifio normal dependiendo de su
grado de discapacidad motora, del nivel de actividad fisica y el tipo de pardlisis cerebral. En estos
nifios se utiliza el calculo factorial, partiendo del gasto energético basal normal obtenido a través de
formulas, o bien aplicando férmulas especificas propuestas para este grupo de nifios a partir de la
talla. El seguimiento antropométrico es necesario para evaluar la suficiencia de los aportes,
utilizando peso, talla, perimetro cefélico y braquial y medicidn de pliegue tricipital.(138)

La decision de la via de administracién de alimentos que asegure la ingesta suficiente es muy
importante ya que la disminucion en las habilidades para alimentarse influyen en forma directa en
la menor ingesta de energia y nutrientes, exponiendo a nifios y adolescentes con PC a un riesgo
nutricional. (138)

Existe una serie de factores que favorecen el desarrollo de alteraciones nutricionales en estos nifos,
entre ellos: alteraciones motoras gruesas y finas; trastornos de la deglucién y disfuncion motora
oral; reflujo gastroesofagico, infecciones respiratorias secundarias e ingesta alimentaria insuficiente
; falta de deambulacion y dependencia de cuidadores, alteraciones sensoriales; deformaciones
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Oseas de columna y térax, tiempo de evolucién de la PC, ingesta alimentaria frecuentemente
insuficiente; uso de sondas de alimentacidn o gastrostomias; uso de farmacos, en especial los anti-
convulsivantes, capacitacién en cuidados de enfermeria en el hospital, en las instituciones o en el
hogar; y el factor costo. La administracion de la alimentacién, se puede efectuar por via oral, lo que
muchas madres logran cambiando la consistencia de los alimentos. (138)

Los trastornos de la alimentacién y la deglucién ocupan un lugar relevante como fuente de
morbimortalidad y deterioro en la calidad de vida del niflo con PC y su familia, constituyendo un
desafio para el equipo tratante y obligandolo a un manejo especializado. (139)

La mejoria del estado nutricional de estos pacientes logra reducir la frecuencia de las
hospitalizaciones e infecciones. El abordaje nutricional consiste en la evaluacién antropométrica y
bioquimica, el reconocimiento de los problemas de deglucidn, los requerimientos caldricos, la
preparacion de los alimentos y la evaluacién de la terapia nutricional. Dependiendo de los
resultados, algunos nifios necesitaran suplementacién o el cambio de via de administracién de los
alimentos. (140)

Los signos y sintomas de la disfagia son: babear excesivamente, problemas al masticar y deglutir,
expulsar la comida de la boca, escupir y rechazar la comida, aumento de la duracion de la
alimentacion, signos de aumento del esfuerzo, fatiga y disminucidn del estado de alerta, dificultad
para controlar liquidos, semisdlidos y sélidos, signos de distress respiratorio durante la alimentacion
como cambios en los patrones normales de la respiracidn, respiracion con esfuerzo o ruidosa; signos
de aspiracién: ahogo, tos, atragantamientos y sibilancias; historia clinica recurrente de infecciones
respiratorias; signos de sensibilidad de contacto extrema dentro y alrededor de la boca como
rechazo de la comida o muecas faciales, e intolerancia a ciertas texturas de alimentos. (141)

Los objetivos de la alimentacion de estos pacientes se deben centrar en satisfacer los
requerimientos de kilocalorias y nutrientes, disminuir los riesgos asociados a la alimentacién como
la bronco aspiracion y utilizar la via mas fisiolégica. La seleccidon de alimentos debe hacerse de
acuerdo con las condiciones econdémicas y los alimentos disponibles en el hogar. Ante las
dificultades para alcanzar las metas nutricionales los complementos alimentarios pueden ser una
opcién. (142)

Los programas de rehabilitacidn infantil en ocasiones no contemplan la terapia miofuncional en la
atencion integral de esta poblacién, y en algunos casos el profesional en nutricion no forma parte
del equipo multidisciplinario que atiende a estos nifios. iEs posible que la terapia oro motora
aunada a un régimen dietético con un suplemento nutricional adecuado, mejore el grado nutricional
de los nifios con Paralisis Cerebral?

El objetivo general del estudio fue evaluar los resultados nutricionales y de la funcién miofuncional
en niflos con PC, con el ofrecimiento de un suplemento nutricional y terapia miofuncional de forma
simultdnea.
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El objetivo secundario es comparar los resultados por subgrupos, el de intervencién directa en la
institucion y el de asesoria para el hogar.

Estudio longitudinal prospectivo cuasi experimental, no ciego muestra de conveniencia, de
poblacién infinita de dos poblaciones independientes, de diferencia de proporciones, cuasi
experimental, longitudinal, prospectivo no ciego de 3 afios 9 meses de seguimiento. Analisis
estadistico con SPSS versidn 20.

Muestra de conveniencia de 80 pacientes, 50% en cada uno de los 2 grupos, el de intervenciony el
de asesoria para el hogar. En cuanto a su diagndstico topografico; presentaban cuadriparesia, 38 del
grupo de intervencidn y 36 del grupo de asesoria para el Hogar, en respecto a su diagndstico
fisioldgico 35 pacientes del grupo de intervencidn fueron espasticos y 36 del grupo de Asesoria para
el hogar.

En cuanto a su diagnéstico funcional; 38 del grupo de intervencion fueron no ambulatorios y 35 del
de Asesoria para el Hogar.

Todos los pacientes integrados en el estudio recibieron inicialmente una evaluacidn y asesoria
nutricional que incluyd ademads de la observacidn clinica, la toma de video de su ingesta de liquidos,
papillas y/o sélidos; evaluandose sus habilidades de succidn, masticacion y deglucion; se realizé una
valoracion cuidadosa de enfermedad por reflujo gastroesofdgico y constipacién intestinal,
igualando los grupos de estudio. A cada uno se le elabord un régimen dietético individualizado con
una dieta hipercaldrica e hiperprotéica, y el uso de un suplemento nutricional que aporta proteina
de alta calidad, baja en grasa y 25 nutrimentos. Del mismo modo se realizd una valoracion final
observando sus habilidades de succién, masticacién y deglucidn asi como la evaluacién nutricional.
Todos los pacientes incluidos en el estudio, ya habian tenido un seguimiento nutricional previo de
por lo menos 3 meses en la institucion

Las madres de todos los alumnos involucrados recibieron las instrucciones requeridas para la
administracién de la dieta prescrita y del suplemento nutricional en el hogar, en forma verbal y
escrita. Los pacientes estudiados (80) se catalogaron en 2 grupos, grupo de intervencién integrado
por 40 alumnos, que recibieron terapia miofuncional en forma sistemdtica ofrecida por un
licenciado en nutricion dentro de la institucién, con 2 o 3 frecuencias a la semana, ademas de un
seguimiento nutricional con la implementacion de una dieta hipercaldrica e hiperprotéica
administrada por las madres o cuidadores, con el uso del suplemento nutricional que se entregé
mensualmente para asegurar la ingesta requerida segun el caso.

El grupo de asesoria para el hogar conformado por 40 alumnos, con seguimiento nutricional y
entrega de suplemento nutricional trimestral con la indicacién de una dieta hipercalérica e
hiperprotéica, para asegurar la ingesta diaria requerida, y con indicaciones de terapia miofuncional
ofreciendo asesoria profesional inicialmente a la madre o cuidador.
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Poblacién de estudio, pacientes del Instituto Nuevo Amanecer A.B.P. Los del grupo de intervencion
pertenecian a un programa terapéutico-educativo con asistencia regular a la institucion, de 2 A 3
veces por semana.

Los pacientes del grupo de asesoria para el hogar acudieron trimestralmente a la institucién. Los
grupos de intervencién y de asesoria para el hogar se igualaron en cuanto a su diagndstico
topografico, fisioldgico y funcional; asi como en sus diagndsticos de constipacidn intestinal y
Enfermedad por Reflujo Gastroesofagico.

Criterios de Inclusidn. Nifos y adolescentes con Diagndstico de Pardlisis Cerebral, edad de 1 a 14
afios, diagndstico fisiolégico, espdstico o mixto; diagndstico topografico cuadriplejia y diplejia, con
nutricion normal, desnutricién leve, moderada o grave; con trastornos de la alimentacién, con
alteraciones clinicas en el mecanismo de la deglucién, sin malformaciones congénitas orofaciales o
gastrointestinales, sin gastrostomia, sin pardlisis facial.

Criterios de Exclusidn. Nifios y adolescentes con diagndstico de Pardlisis Cerebral, menores de 1 afio
y mayores de 15 anos, diagndstico fisiolégico PC atetdsica, atdxica e hipotdnica, diagndstico
topografico hemiplejia, y monoplejia, con sobrepeso u obesidad, sin trastornos de la alimentacidn,
con malformaciones congénitas orofaciales o gastrointestinales, con gastrostomia, con paralisis
facial.

Criterios de eliminacidn. Fallecimiento, desercidn, o realizacion de Gastrostomia y/o Fundoplicacién
Nissen durante el periodo del estudio

Resultados

Poblacién estudiada, 48.8% masculino y 51.3% femenino, 96.3% cuadripléjicos, 3.7% dipléjicos; 91.3
no ambulatorios y 8.7% ambulatorios; 88.8% espdsticos y 11.2% mixtos; media para la edad 4.72;
DE 3.13.

De todos los pacientes tratados, 52.5% lograron obtener una nutricion normal, (40% del grupo de
intervencién y 12.5 del de asesoria para el hogar); por otra parte la desnutricion moderada
disminuyé en el 30% de la poblacién estudiada, (27.5% del grupo de intervencién y 7.5% en el de
asesoria para el hogar).

Los trastornos severos de la succion disminuyeron en el 27.5% de la poblacién estudiada (35% en el
grupo de intervencién y 20% en el de asesoria para el hogar); los de la masticacién 21.3%, (25% los
del grupo de intervencidony 17.5% los del de asesoria para el hogar y los de la deglucién en un 20%,
(15% en el grupo de intervencidn y 25% en el de asesoria para el hogar).
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El 73.8% de la poblaciéon estudiada tuvo incremento de peso, (90% del grupo de intervenciény 77.5%
del de asesoria para el hogar); y el 70% de la poblacion total estudiada tuvo incremento de la talla,
(82.5% de los de intervencién temprana y 57.5% del de asesoria para el hogar)

En ambos grupos tanto el de intervencién como el de asesoria para el hogar se obtuvieron buenos
resultados lo cual lo demuestra el resultado de ambas p, sin embargo podemos notar que la
desnutricion moderada bajé 27.5 puntos porcentuales en los del grupo de intervencién, en
comparacion con el grupo de asesoria para el hogar en el que disminuyd 7.5 puntos porcentuales.

Lo mismo sucedié con la desnutricidn leve, en el grupo de intervenciéon bajé 16 % y en el grupo de
asesoria para el hogar solo el 2.5%

Al inicio del estudio ningliin paciente del grupo de intervencion presentaba nutricion normal o
sobrepeso, y al finalizar éste el 40% habian alcanzado un estado nutricional normal y 2.5 habian
llegado a sobrepeso. (Cuadro 1). Al inicio del estudio el 5% de los pacientes del grupo de asesoria
para el hogar presentaban nutricién normal; y al finalizar este, el 17.5%, (12.5% mas la habian
alcanzado). (Cuadro 1)

Cuadro 1.- Cambios en el estado nutricional por subgrupos

GRUPOS INTERVENCION INTERVENCIO ASESORIA  ASESORIA
INICIAL N FINAL INICIAL FINAL
% % % %
Desnutricion grave 5 5 10 7.5
Desnutricion
moderada 42.5 15 30 22.5
Desnutricion leve 52.5 37.5 55 52.5
Normal 0 40 5 17.5
Sobrepeso 0 2.5 0 0
Total 100 100 100 100

Nutricién Inicial/Nutricién Final Intervencién p=.001
Nutricién Inicial/Nutricién Final Asesoria p=.001

Habilidades de la alimentacién:

Succion. En el grupo de intervencidn hubo una disminucidn de trastornos severos de la succién en
el 35% de los casos y en un 20% del grupo de extension. (Cuadro 2).

Masticacion, en el grupo de intervencion hubo una disminucién de trastornos severos de un 25%,
y de un 17.5% en el grupo de extensidn. (Cuadro 2)

Deglucién en el grupo de intervencidn hubo una disminucion de trastornos severos en un 15 %y de
25% en el grupo de extensién (Cuadro 2)
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Cuadro 2.- Cambios en habilidades para la alimentacidn en porcentaje.

Succién Inicial
Intervencién

Succién Final
Intervencién

Total

Succién Inicial Asesoria

Succién Final
Asesoria

Total

Masticacion Inicial
Intervencién

Masticacion Final
Intervencién

Total

Masticacion Inicial
Asesoria

Masticacion Final
Asesoria

Total

Deglucion Inicial
Intervencién

Deglucién Final
Intervencién

Total

Deglucion Inicial
Asesoria

Deglucién Final
Asesoria

Total

Severo

55

20

70

50

55

30

60

42.5

-17.5

40

25

-15

52.5

275

25

Moderado

37.5

47.5

10

20

325

12.5

375

42.5

32.5

40

7.5

52.5

375

15

375

50

12.5

Leve

7.5

30

22.5

10

12.5

2.5

7.5

25

175

7.5

12.5

7.5

30

22.5

10

12.5

2.5

Sin alteraciones

2.5

2.5

2.5

2.5

7.5

7.5

10

10

Succién-p=.001; Deglucién- p=.001; Masticacion-p=.001

Total

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100
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El comportamiento de los cambios observados en el peso de los alumnos durante el periodo de
estudio en el grupo de intervencién el 90 % de los casos y el 57.5% del grupo de extensién lograron
incrementar su peso desde menos de 500 gramos hasta 2.5 kilogramos (Cuadro 3)

En cuanto a la talla de la poblacion estudiada, el 82.5 del grupo de intervencién y el 2.5 % del grupo
de extension lograron incrementar desde 1cm a 10.99 cm. (Cuadro 3). El valor de p para cambios de
peso, succién, deglucién y masticacion fue de p=.001 (Cuadro 4)

Cuadro 3.- Cambios de Peso

Cambios de Sin 500ar 501a 1001 a 1501 a 2001a Mas de Total
Peso en gramos  cambios g 1000 gr 1500 gr 2000 gr 2500 gr 2500 gr
Intervencion 10 10 325 17.5 7.5 10 12.5 100

Asesoria para el
42.5 12.5 17.5 5 10 5 7.5 100
hogar

Cuadro 4.- Cambios de Talla

Cambios de Talla Sin
, . De 1.00 a De 3.00 a De 5.00 De 7.00 a De 9.00 a
en centimetros cambios Total
2.99 cm 4.99 cm 26.99cm 8.99 cm 10.99 cm
Intervencion 17.5 10 20 25 15 12.5 100
Asesoria para el
42.5 20 12.5 15 7.5 2.5 100
hogar
Discusion

Los trastornos de la deglucién, se asocian a miultiples patologias y en general acompafian a graves
condiciones de salud, por lo que se hace imperativo realizar un manejo integral de estos pacientes
en el que se debe considerar el diagndstico y tratamiento de los trastornos de la degluciény de la
alimentacion en general. Las guias de practica clinica pueden ayudar a profesionales y pacientes en
la toma de decisiones sobre problemas especificos de salud, ayudando a seleccionar las opciones
diagndsticas o terapéuticas mas adecuadas a esta condicion. (143)

En el presente estudio todos los pacientes atendidos tuvieron una evaluacion nutricional y una
asesoria nutrioldgica personalizada, lo cual brinda a las madres o cuidadores de estos nifios de los
conocimientos necesarios para ofrecer a sus hijos los mejores alimentos a su alcance, adecuar su
consistencia dependiendo de sus necesidades; conocer la técnica de terapia miofuncional para
aplicarla en el hogar; ademds de utilizar un suplemento nutricional para mejorar la nutricion de sus
hijos. El 52.5% de los pacientes estudiados logré obtener una nutricién normal con este abordaje.
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La Terapia miofuncional se trata de la aplicacidn de un conjunto de procedimientos y técnicas para
reeducar patrones musculares inadecuados y establecer nuevos comportamientos eliminando los
malos habitos; con esta se pretende, devolver el equilibrio muscular orofacial reeducando patrones
musculares inadecuados, modificar el patréon deglutorio incorrecto estableciendo nuevos
comportamientos; corregir los habitos nocivos como puede ser una postura inadecuada, una
respiracion oral o armar el bolo contra los incisivos durante la deglucién. Instaurar de habitos
correctos como puede ser una correcta postura, respiracion y deglucién. (144)

En el presente estudio con el abordaje terapéutico mencionado; el patron de deglucién mejoré en
60% en el grupo de intervencién y en el 50% del de asesoria para el hogar. Lo que sugiere que la
ensefianza a las madres o cuidadores de estos nifios en cuanto a terapia miofuncional pueda ser la
respuesta para que estos mejoren su deglucidn, permitiendo mejorar su nutricion.

Algunos investigadores sugieren el uso de la via enteral en los pacientes con PC que no pueden ser
alimentados por la via oral, (145)(146) y mencionan algunas condicionantes para la toma de
decisiones al respecto.

Cuando la alimentacidn por via natural no es suficiente para aportar los requerimientos, se debe a
menudo a Reflujo Gastroesofagico (RGE), y a alteraciones graves del mecanismo de masticacion,
succién, deglucidn, por lo cual el tiempo de alimentacién puede alterar significativamente la
dinamica familiar, si se emplea solo la via oral.(146)

En el presente estudio en promedio el 55% de los pacientes estudiados presentaron mejoria en
succién y deglucidn; y en el 42.5% en masticacién; lo que sugiere que la terapia miofuncional y el
suplemento nutricional pueden mejorar la nutricion de estos nifios al ser alimentados por via oral
antes de buscar una opcién quirurgica.

En relacidn con el beneficio de los nifios en cuanto a su estado de nutricion, por la gastrostomiay la
Funduplicacidon Nissen, los estudios prospectivos muestran un incremento significativo del peso de
los niflos después de la colocacion de sonda en la gastrostomia; también se reporta una franca
reduccidn en las admisiones al hospital por infecciones pulmonares, con la ventaja de que los padres
tienen una mejor percepcién del problema de salud de sus hijos, y ademas influye en una mayor
probabilidad de supervivencia.(146)

En el presente estudio se pudo comprobar la disminucion de trastornos oromotores graves en el
22% de los casos; succion (27.5%), deglucidon (17.5%) y masticacion (21.2%) con el uso combinado
de terapia miofuncional y suplemento nutricional; lo cual deberia de ser una practica habitual
multidisciplinaria donde los nutricionistas, terapeutas de lenguaje y médicos colaboren de forma
conjunta previo a la decision de una gastrostomia; ya que auln no existe suficiente certeza sobre los
efectos de la gastrostomia en nifios con paralisis cerebral, lo que dificulta a los médicos para guiar
a los padres cuando se enfrentan con la dificil decision de aceptar o rechazar el ofrecimiento de una
gastrostomia para su hijo con PCl y dificultades para comer. (147)
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A pesar de los constantes avances en la medicina perinatal, la prevalencia de los nifios con paralisis
cerebral infantil no ha disminuido en los ultimos 20 afios. La patologia gastrointestinal constituye
uno de los principales problemas de estos y otros pacientes con discapacidades neurolégicas. El
manejo multidisciplinar de estos pacientes, por parte de neurdlogos, gastroenterdlogos,
enfermeras, dietistas y otros especialistas, contribuye a una mejora sustancial de su calidad de vida
y la de sus cuidadores. (148)

En el presente estudio, el grupo de intervencidn, atendido dentro de la institucion tuvo un
incremento en el peso en el 90%, y de la talla en el 82.5; en cambio en el grupo de asesoria para el
hogar, el incremento de peso y el de talla fue de 57.5% respectivamente. Por lo que se sugiere
ofrecer una atencidn nutricidn profesional y personalizada dentro de las instituciones especializadas
a estos pacientes, con el propdsito de que logren las mejores condiciones nutricionales lo que es
fundamental para la obtencion de mayores logros terapéuticos y educativos; del mismo modo para
cuando sean candidatos a una intervencidon quirdrgica como una gastrostomia y/o una
funduplicacidon Nissen en los casos en que se requiera, por ejemplo ante la enfermedad por reflujo
gastroesofagico, y/o la bronco aspiracién durante la deglucion.

Con esta informacién sugerimos a las instituciones que atienen a esta poblacién lo siguiente.

Contar entre los servicios basicos de atencién con un departamento de Nutricién, donde se realicen
evaluaciones nutricionales y seguimiento dietético, que atiendan no solo los aspectos nutricionales,
sino también las habilidades para alimentarse de estos pacientes.

Complementar la atencién especializada con la intervencidon del gastroenterdlogo y cirujano
pediatra en los casos en que se requiera, asegurando el tratamiento médico y quirldrgico apropiado
mediante convenios con hospitales para estos pacientes.

Asegurar el ofrecimiento de terapia miofuncional con la capacitacién respectiva a los padres de los
nifios y adolescentes con PCy trastornos en las habilidades de la alimentaciéon. Asi como suplemento
nutricional a los nifios y adolescentes con PCy desnutricidn, que provea de proteinas, carbohidratos,
vitaminas y minerales, siempre con el respaldo de profesionales para sus padres y/o cuidadores.

Conclusiones:

La terapia de resolucion de problemas disminuye la carga del cuidador, mas especificamente en la
carga del cuidador de nifios con paralisis cerebral, por lo que dada su practicidad puede ser utilizada
por médicos de primer contacto.

La técnica de terapéutica de resolucion de problemas disminuye la carga del cuidador, mas
especificamente en el cuidador de nifios con pardlisis cerebral, por lo que dada su practicidad puede
ser utilizada por médicos en su consultorio.

Es imperativo contar con programas multidisciplinarios de diagndstico y manejo integral de
pacientes con PC con los que ademas del trastorno motor, se atiendan los trastornos funcionales
agregados que presenta esta poblacion.
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Asi mismo Integrar y/o fortalecer los servicios de fisiatria, ortopedia, terapia fisica y ocupacional,
hidroterapia, terapia ocupacional y atenciéon postural entre otras, con un enfoque preventivo y
paliativo de sus trastornos motores; asimismo en el drea socio adaptativa con los servicios de
manejo de la conducta, promocién de la comunicacién y el lenguaje desde etapas tempranas de la
vida, desarrollo emocional y apoyo académico entre otros.

Mas del 50% de los pacientes estudiados con PCl y desnutricién, obtuvieron una nutricién normal,
en promedio el 23% tuvo disminucidon de los trastornos severos de la succién masticacidon o
deglucidn. Los resultados fueron mejores en el grupo de intervencién donde se ofrecid la terapia
miofuncional por profesionales, que en los que fueron atendidos en el hogar.

Es preponderante que en las instituciones dedicadas a atender a nifios con trastornos neuromotores
como la Paralisis Cerebral les sean ofrecidos los servicios de asesoria nutricional y terapia
miofuncional, asi como el uso de suplementos dietéticos en los casos que lo requieran, ya que el
soporte a la nutricion adecuado redundard en mayores logros terapéuticos y una mayor calidad de
vida en esta poblacién.

Los pacientes que reunan los criterios de vulnerabilidad tanto de adultos como de nifios requieren
un cuidado especial por parte del médico de atencién primaria y un esfuerzo mayor para lograr
resultados satisfactorios en el estado de salud de duchos pacientes.
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6. RESULTADOS

Cada uno de las investigaciones mencionadas en material y métodos refleja en sus resultados un
grado de vulnerabilidad en los pacientes estudiados. Todos los pacientes estudiados en los 11
trabajos publicados redinen uno o mas criterios de vulnerabilidad determinados por el grupo de
expertos, y expresa algunos factores biopsicosociales asociados a la vulnerabilidad.

VULNERABILIDAD EN ADULTOS.

Finalmente los expertos llegaron a establecer los siguientes criterios para denominar a un paciente
adulto ambulatorio adulto en atencion primaria como "paciente vulnerable":

1. Los pacientes con multiples visitas de orden médico (hiperfrecuentadores).
2. Los pacientes con dos o0 mas diagndsticos en la historia clinica, en el ultimo aio.

3. Los pacientes con diagndsticos inespecificos (Ej.: MUS: Medical Unexplained
Symptoms).

4. Los pacientes con una enfermedad crdénica mal controlada.
5. Los pacientes con sintomas psicoldgicos predominantes (Ej.: depresion, angustia).
6. Los pacientes como cuidadores de un miembro con enfermedad crénica o discapacidad.

Los resultados mas importantes son que en el caso de adultos el 30% de la consulta diaria de una
clinica de atencidn primaria son pacientes que reunen criterios de vulnerabilidad. En el caso de los
nifios no se establecié el porcentaje.

Los diagndsticos de los pacientes que cumplieron uno o mas criterios predominaron la DM2 mal
controlada (4,96 %); Hipertensidon mal controlada (4,16 %); DM2 + hipertensidon (3,75 %); Trastornos
del estado de animo (2,95 %); Osteoartritis mal controlada (2,55 %); Artritis Reumatoide mal
controlada (1,88 %); Hipertrofia prostatica benigna (1,74 %) y Depresion (1,61 %). Algunos pacientes
con un solo diagndstico como AR, HPB, IRC, Cirrosis, etc., eran hiperfrecuentadores. Cuando un
paciente consulta por dos o0 mas enfermedades cumple criterios descritos con anterioridad.

Los pacientes con demencia cumplen varios de los criterios de paciente vulnerable, son
hiperfrecuentadores, padecen de una enfermedad crénica que en la mayoria de las ocasiones no es
bien atendida por parte de sus familiares porque en muchos casos es un paciente que vive solo o
con su pareja que también es anciana(o) y no es raro que padezcan otras enfermedades propias de
la edad y estén tomando varios medicamentos sin un adecuado control. El cuidador de estos
pacientes cuando es un familiar directo también se convierte en un paciente vulnerable.
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Con respecto a los cuidadores de adultos, el 85% son mujeres, 60% casadas, 41.5% con estudios
universitarios, el 34.9% se dedica al hogar, y en igual porcentaje 21.7% empleadas y jubiladas vy el
78.3% son catdlicas.

El 64.9% de los cuidadores cuentan con la cobertura en salud de alguna institucién gubernamental
como el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) 64.9% y el 20% con el Instituto de Seguridad y
Servicios Sociales para los Trabajadores del Estado (ISSSTE), el 70.1% percibe un ingreso superior al
minimo y la mayoria, el 91.7% son duefios de su vivienda.

El 63.3% tienen menos de 5 afios de cuidar a su familiar, el 76.7% lo cuida los 7 dias de la semana,
el 89.8% las 24 horas del dia, en el 33.4% lo cuidan dos personas, el 43.3% quien le ayuda es un
hermano y en el 68.3% es haciéndole compafiia o cuidados. En el 60% de los casos el cuidador no
tiene ayuda doméstica.

El 61.7% reporta que su salud es buena, el 43.2% no padece alguna enfermedad, el 15% son
hipertensos y el 11.6% diabéticos quienes toman sus medicamentos prescritos y el 90% no ha sido
hospitalizado en el ultimo afio.

Pacientes:

El 81.7% de los adultos mayores son mujeres, mas de la mitad viudas, el 36.7% casadas. El 63.3%
con estudios de primaria, 10% secundaria y universidad, respectivamente. El 75% se dedica al hogar
y el 23.3% estdn jubiladas. El 83.3% catdlicas. La mayoria vive en la zona metropolitana de
Monterrey (86.7%). El 35% de los adultos mayores tiene un ingreso minimo (230 USD aprox.) y el
30% ningun ingreso. El 63.3% cuentan con IMSS y el 21.7% con ISSSTE. En el 58.3% de los casos, el
adulto mayor vive en su casa y en el 41.7% en la casa del cuidador. En el 26.7% de los casos el adulto
mayor vive con dos personas, en el 18.3% con 3 y 4 personas, respectivamente y en el 16.7% solo
vive con una persona. En el 63.3% se trata de la madre del cuidador, en el 15% del conyuge y en el
13.3%, del padre. El 61.6% tiene de 1 a 5 afios de tiempo del diagndstico del Alzheimer y el 21.7%
menos de un ano.

El 61% de los pacientes con Alzheimer tienen de 1 a 5 afios de padecer la enfermedad.

En relacion a la severidad de la enfermedad, en el 45% es moderada, el 31.7% leve, el 18.3% severa
y el 5 % grave. Los problemas de conducta que mas presenta el adulto mayor son en el 31.6%
aislamiento, 28.5% apatia, 16.7% agresividad y en el 8.3% vagabundeo. En el 26.7% la discapacidad
que presenta el adulto mayor es motriz, en el 10% es del hablay en el 6.7% de la visidn, en el 5% de
la audicién y el 43.1% de ellos presenta algun tipo de problemas de memoria.

El 20% de los adultos mayores son diabéticos, el 15% hipertensos, el 8.3% algin problema
cardiovascular y el 6.7% son diabéticos e hipertensos y el 5% algin problema neuroldgico. Solo uno
no presentd alguna patologia. El 83.3% de los adultos mayores no ha sido hospitalizado en el dltimo
ano, el 13.3% lo ha sido una vez.

Con respecto a la sobrecarga del cuidador medida con la escala de Zarit (puntaje: No sobrecarga=0
a 20, Sobrecarga leve a moderada= 21-40 Sobrecarga moderada a intensa= 41-60, Sobrecarga
intensa= 61-110), se observa que en mas de la mitad de los casos la sobrecarga para el cuidador de
una persona con demencia es de moderada a intensa.
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Los problemas de conducta y las enfermedades asociadas que presenta la persona con Alzheimer
aumentan la sobrecarga del cuidador. (p= 0.038 y 0.044 respectivamente)

No se observé significancia estadistica entre la sobrecarga y el sexo, tiempo de cuidado, horas que
cuida al dia ni con el tiempo de diagnédstico de la enfermedad.

Dadas las patologias que el paciente con demencia padece como multimorbilidades, el cuidador se
convierte en un paciente vulnerable tanto como el paciente demenciado multimorbido ya que tiene
una sobrecarga de moderada a intensa en un alto porcentaje.

Caracteristicas socio-demograficas del adulto mayor. En su mayoria son mujeres, edad promedio 78
anos, mas de la mitad viudas, con estudios de primaria, dedicadas al hogar, con cobertura médica,
catdlicas, una tercera parte sin ingreso econdmico. El 58% vive en su casa y el 42% en la del cuidador.
En el 63.3% se trata de la madre del cuidador, en el 15% del cényuge y en el 13.3%, del padre. El
20% padece diabetes, el 15% hipertension y el 8.3% otro problema cardiovascular. Solo el 13% ha
sido hospitalizado una vez en el dltimo afio.

Con respecto al tiempo de diagndstico de la EA el 61.6% fue de 1 a 5 afios, lo mismo pasa con el
tiempo de cuidado el 63.3 % fue de 1 a 5 afios.

El tipo mas frecuente de discapacidad en el paciente con EA fue la motriz (26.7%) seguido de habla,
vision y audicidn y/o combinaciones de las mismas.

Las patologias encontradas en este grupo de pacientes fueron: Diabetes mellitus 20 %, Hipertension
arterial 15%, Enfermedad Cardiovascular 8.3%, Diabetes e hipertensién 6.7%, Enfermedad
Neuroldgica 5%, Hipertensidn e incontinencia urinaria 1.7%, Otra 41.6%, Ninguna 1.7%.

El 76.7% respondieron tomar algun tipo de medicamentos y el 60% se han hospitalizado mds de una
ocasion

Los sintomas psicoldgicos o conductuales mas frecuentes fueron: depresion, apatia, ansiedad,
alucinaciones, conducta nocturna, agitacidn y agresion.

Resultdé una fuerte correlacién estadistica con la carga del cuidador de las siguientes SPC: ansiedad
con p<0.05; alucinaciones con p<0.01; conducta nocturna con p<0.01; y agitacion o agresién con
p<0.05

Son estos sintomas lo que convierte a estos pacientes en vulnerables. (47 pacientes estudiados
presentaron algun sintoma psicolégico o conductual)

Como se menciond en la introduccidn la vulnerabilidad no solamente es fisica sino que en muchas
ocasiones es una vulnerabilidad socio cultural donde estos factores son precisamente los que
determinan un grado de vulnerabilidad que llega a ser en algunos casos mas importante que la
vulnerabilidad derivada de factores fisicos como las enfermedades. Este problema se ve con mucha
mas frecuencia en pacientes de la tercera edad ya que ellos pertenecen al siglo pasado con un
pensamiento y actitudes de ese siglo.

En esta seccidén se tratard las actitudes de los pacientes de la tercera edad relacionado con sus
ultimas voluntades de atencién médica cuando son internados en algun hospital por alguna
enfermedad o las actitudes de esta naturaleza al final de la vida. Igualmente se tratara de las
actitudes del personal de salud ante pacientes institucionalizados y que requieren restriccion fisica.
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Con respecto al consentimiento informado como manifestaciéon del respeto a la autonomia del
paciente, hay que hacer referencia al "Testamento vital" o "Living Will", documento de voluntad
anticipada o directrices anticipadas (advance directives) o Ultimas voluntades.

Las principales actitudes de los pacientes adultos mayores que acuden a la consulta de Medicina
Familiar, se pueden resumir mediante las respuestas a las siguientes preguntas bdsicas:

é¢Conoce el documento de las ultimas voluntades? El 13% respondieron que siy el 87% que no lo
conocen.

¢Desea que el médico tome las decisiones en casos criticos de salud o prefiere tomarlas Ud. mismo?
El 71% prefiere que las tome el médico y el 29% prefiere tomarlas por si mismo.

¢Desea vivir muchos afios o menos afios pero con calidad? El 17% desea vivir muchos afos y el 83%
prefiere vivir menos pero con calidad.

¢Donde quiere estar al momento de morir? El 80% desea morir en la casa y el 19% en el hospital.
Las decisiones de las ultimas voluntades las quiere hacer: ¢En forma particular y privada o

compartirlas con la familia? el 19% prefiere tomar las decisiones en forma particular y el 81%
prefiere compartirlas con la familia.

La mayoria de los encuestados en un porcentaje alto aceptan las intervenciones prescritas por sus
médicos.

La relacion entre las variables se describe a continuacién:

Existe una correlacién estadistica significativa entre conocer el documento de ultimas voluntades

con las personas de escolaridad de grado universitario (p=0.001). Lo mismo sucede con la ocupacién
habitual de profesionistas (p=0.004) vy la ocupacién actual de comerciantes y profesionistas
(p=0.012).

Los pacientes encuestados de religion catélica respondieron que desean donar sus érganos al
momento de morir con significancia estadistica (p=0.038). Los pacientes que desean donar érganos
se relacionan estrechamente con el deseo de autopsia. (p=0.001).

No existe correlacion estadistica entre el deseo de donar érganos con el grado de escolaridad.

La relacion existente entre las enfermedades que padece contra las dificultades de la vida diaria
(visién, deambulacion, etc.) el valor de p=0.001 y contra tratamiento actual p=0.001

Y en general los hombres refieren tener una mejor salud que las mujeres. (p=0.032)

Los pacientes de la tercera edad manifiestan su vulnerabilidad porque la mayoria no conoce que
tiene derecho a expresar sus ultimas voluntades, tienen un grado de escolaridad inferior y sus
actitudes no son favorables a la donacién de drganos. Confian plenamente en las decisiones de los
médicos respecto a su salud cuando se han internado por alguna enfermedad y en general su estado
de salud en un 54% no es bueno.

De un total de 149 residentes de asilos y estancias del adulto mayor, 61.1% fueron de sexo
femenino, la edad promedio fue de 78.34 afios con una desviacién estandar de 11.28. Un 37.6%
eran viudos, de escolaridad primaria 47.7%, de ocupacién hogar 57%, jubilado 18.8%; religidn
catélica 80.5%, la comorbilidad mas frecuente fue Hipertensién Arterial con 26.8% seguida de
Diabetes Mellitus de 15.4%.

En la evaluacion del perfil de los pacientes restringidos, encontramos que en un 34.2% (51) de los
residentes se utiliza la restriccion fisica, de los cuales un 72.5% (37) padecen demencia
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De los adultos mayores restringidos con demencia el 41.2% (21) se encontraba en tratamiento
farmacoldgico para la demencia, el 51% (26) con evolucién de la demencia de 2-5 afos, el 60.8%
(31) fueron mujeres, el 13.7% (7) estaban en tratamiento con algun antipsicético, la comorbilidad
mas frecuente en el adulto mayor restringido ademas de la demencia fue la diabetes mellitus en un
21.6% (11) y el 54.9% de los restringidos eran dependientes totales en la evaluacién de la
funcionalidad. 26.8%,

La mayoria de los adultos mayores contaba con familia (83.2%), con una frecuencia de visitade a 1
a 2 veces por semana (30.9%), de los cuales la mayoria no colaboraba con los cuidados del anciano
(46.3%).

La mayoria de los adultos mayores tenia mds de 1 afio en el asilo. El 53.7% padece demencia con
una evolucion de 2 a 5 afios (30.9%), la mayoria no cuenta con tratamiento farmacoldgico (75.8%).

Se encontré la utilizacién de restriccion fisica en un 34.2%, el tipo de restriccion utilizada era
cinturdn con un 24.8%, en la posicién sentado 23.5%, para evitar caidas 30.9%, por las tardes 13.4%,
en el area comun 17.4%, por mas de dos horas 27.5%, quien decide la restriccion la mayoria de los
casos es la enfermera 21.5%, sin consentimiento informado 26.8%. El 45.6% de los pacientes
restringidos son semi-dependientes.

Un porcentaje alto de pacientes institucionalizados en asilos o casas de reposo ya sea diurnas o de
tiempo completo sufren de restriccion fisica por parte del personal de salud lo que aumenta su
vulnerabilidad mas alla de la vulnerabilidad por sus enfermedades.

Los pacientes vulnerables adultos requieren un tratamiento especial ademas de un mayor tiempo
de consulta, que incluya conjuntamente con el tratamiento farmacolégico un tratamiento psico-
conductual como seria la terapia breve circunstancial.

Las técnicas de intervencién utilizadas, donde predominaron 3 modalidades que representaron el
85.23%, siendo estas: el Establecimiento del Contrato Terapéutico + Clarificacion en el 31%, seguida
del Contrato Terapéutico + Re-etiquetamiento positivo en el 31% y el Re-etiquetamiento positivo +
Clarificacién en el 21%.

El promedio de sesiones por paciente/familia fue de 2.5 con una desviacién estandar de 1.7 y un
rango de 1 a 8 sesiones.

El tipo de familia de acuerdo a su constitucion fue: la familia nuclear se encontré en el 75%, seguida
por la familia extensa en el 17%.

Cuando se ofrece a un paciente vulnerable como seria la paciente con DM2 + HTA + ERC de varios
afios de evolucidn un tratamiento integral y el médico de atencién primaria pone un esfuerzo extra
en su tratamiento, los resultados son sorprendentes.

Paciente femenina de 76 afios quien acude a consulta en el 2006 para una segunda opinidn sobre
el tratamiento de enfermedad renal cronica buscando una alternativa a la dialisis cronica, la cual
no aceptaba bajo ninguna circunstancia. Desde la primera consulta se realiza una sesién familiar
dando educaciéon para la salud, clarificando la situaciéon de su enfermedad y re-etiquetando su
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problema, se establece un contrato terapéutico a largo plazo situacidn que acepta la familia. Las
expectativas se plantean muy apegadas a la realidad y se inicia un tratamiento farmacoldgico, el
cual ha perdurado por 8 anos sustentado por sesiones familiares de terapia breve sistémica. Las
consultas, la evolucidn, el seguimiento de sus examenes clinicos y el soporte familiar, asi como la
intervencidn del médico familiar a otros miembros de la familia han dado resultados excelentes.

VULNERABILIDAD EN NINOS
En una reunidn de expertos, profesores del departamento de medicina familiar se determinaron los
criterios de vulnerabilidad en los nifios mediante varios talleres de revision bibliografica y discusion.
Los criterios que los expertos designaron como factores de vulnerabilidad en nifios son los
siguientes:
1. Nifio con enfermedad crénica
Discapacidad
Niflo monoparental
Mas de dos enfermedades concomitantes
Esquema de vacunacién incompleta
Signos de maltrato infantil
Desnutricidn
Padres drogadictos

W oo N e WN

Desercioén escolar

10. Nifios de “la calle”

11. Abandonados o explotados

12. Nifios huérfanos
Como se menciona con anterioridad se pueden distinguir al igual que en los criterios de los adultos,
algunas causas de vulnerabilidad fisicas y otras de origen socio-econémico.
En algunos casos las dos causas interactuan en el mismo nifio haciéndolo aun mas vulnerable. Esta
situacidon es mas impactante que en el adulto.
Las enfermedades crénicas como las alergias en vias respiratorias, asma, enfermedades del sistema
nervioso, sindrome de Down, pardlisis cerebral, enfermedades congénitas, enfermedades
enddcrinas, etc.
La discapacidad infantil es una causa de vulnerabilidad quiza la mas importante y la que mas impacto
a largo plazo produce en el nifio y en la familia.
Dentro de los trastornos neuromotores la causa mas frecuente de discapacidad en la poblacion
infantil es la paralisis cerebral (PC), la cual se describe como un grupo de desérdenes permanentes
del desarrollo del movimiento y la postura, causante de limitaciones en la actividad diaria, que son
atribuidas a alteraciones no progresivas que ocurren durante el desarrollo fetal o infantil del
cerebro. Ademds, como cualquier enfermedad crdnica, ésta tendrd un impacto directo en la
dinamica familiar, por lo que este sistema deberd reorganizarse para adaptarse ante esta crisis
accidental.
El total de nuestra poblacion era de 1,398 personas quienes constituian 219 familias (media de 6.3
integrantes por familia), 15.7% (219) eran CP y 35.3% (494) fueron CS, de estos ultimos, obtuvimos
una tasa respuesta de 63.2% (312) personas.
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La distribucion de la tipologia familiar en relaciéon a la funcionalidad y carga del CP; destaca que en
base al tipo de familia segun la clasificacién FACES Ill predomina la familia “aglutinada cadtica” en
un 17.8% y en base al modelo circunflejo de Olson un 71.6% eran disfuncionales; ademads el 24.6%
de estas 219 familias presentaron mayor prevalencia de “carga severa” segun el cuestionario

Zarit (p<0.001).

Fueron 1,976 pacientes con PC evaluados, rango de edad de 2 meses a 20 afios, relacion
masculino/femenino de 56/44. Los trastornos que mayormente incidieron en las diferentes
muestras de la poblacién fueron los del tono muscular, (22.5%); el estado estructural (21.6%) y
uso de las extremidades (20.5%); seguidos por los trastornos de la comunicacion (20%),
funcionamiento intelectual,(19.9%), conducta, (19.5%); y habilidades sociales (19.3%); los cuales
tienen porcentajes muy semejantes a los primeros; y finalmente los trastornos en la integridad de
la salud (14.2%), vision (12.7%) y audicion (4.5%) de los casos.

Los resultados en cuanto a los trastornos en habilidades funcionales en grados leve, moderado,
severo y profundo de indole neuromotor (extremidades, estado estructural y tono muscular)
estuvieron presentes en un promedio de 21.6% de los casos; los socio-adaptativos (habilidades
sociales, funcionamiento intelectual, conducta y comunicacién), en el 19.6% vy los relacionados a la
salud fisica (integridad de la salud, vision y audicion); en el 10.4% de los casos.

Respecto a la progresién del comportamiento de los trastornos funcionales en las diferentes
muestras de la poblacién estudiada; se identificd que las alteraciones del estado estructural,
habilidades sociales y uso de extremidades se fueron incrementando con el paso del tiempo en
primer término; y el funcionamiento intelectual y la conducta en segundo término.

En la integridad de la salud y en la vision hubo una disminucidn de los trastornos al final del estudio
respecto a la primera medicidn; sin embargo hubo un mayor porcentaje de estos trastornos durante
los ultimos cinco afios del mismo. La frecuencia de trastornos auditivos fue la de menor porcentaje
de las 10 habilidades estudiadas.

Definitivamente la paralisis cerebral es la causa mas vulnerable en el nifio e incluso en el
adolescente. Como se puede observar en los resultados de este estudio sus habilidades estan muy
disminuidas principalmente las del drea motora lo cual les impide la deambulacién pero
principalmente la comunicacién, en otras palabras la accesibilidad, lo que los hace extremadamente
vulnerables en todos sentidos.

El diagndstico de PCl trae consigo cambios en la familia, donde las costumbres de sus integrantes se
deberan adaptara las necesidades del nifio; la actitud que adopten los padres ante esta experiencia
dependerd de factores personales y sociales. Los cuidadores son personas que cumplen criterios de
vulnerabilidad

Con respecto a los cuidadores estudiados, tenian una edad media de 34,1 afios (minima de 21,
maxima de 60) y una edad media del alumno de 5,9 afios (minima del, maxima de 13) dedicando
entre 4 a 24 h al dia a actividades de cuidador (media de 8,3 h). En el GRUPO CONTROL encontramos
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gue los Cl tenian una media de edad de 34,8 afios (minima de 18, maxima de 66), la media de edad
del alumno fue de5,8 afios (minima de 1, maxima de 12), y dedicaban entre4 a 24 h al dia a
actividades del cuidador (media de 8,5 h).Ambos grupos poseian caracteristicas similares. Se realizé
la prueba de Chi cuadrado y fueron comparables. Ambos grupos (100% del total de la muestra)
mostraron interés en tomar una capacitacion como Cl, ya que no contaban con informacidn acerca
de lo que implicaba ejercer esterol. Solo el 2,9% de los Cl tanto del GRUPO EXPERIMENTAL como del
GRUPO CONTROL conocian el término de Cl o algln sindnimo; el 100% de la poblacién declaré que
desconocia los cuidados que requerian para proteger su propia salud como Cl. Para evaluar el
impacto de la intervencién en el promedio de la carga del cuidador se utilizé la prueba t de Student,
dado que la prueba de Kolmogorov Smirnov revelé normalidad. El promedio preintervencién en el
GRUPO EXPERIMENTAL fue de 45,0 puntos segun el cuestionario Zarit. Posterior a la intervencion,
en el GRUPO EXPERIMENTAL se obtuvo una puntuacidn de 29,8, con un intervalo de confianza del
95% y un valor minimo y maximo de 12,6-17,7 (p < 0,001); en el GRUPO CONTROL se obtuvo un
promedio preintervencion de 43,5 puntos, y el promedio posterior a la intervencion fue de 44,3 (p
< 0,01).Para medir el impacto de la intervencion en los diversos grados de carga de los Cl realizamos
la prueba de Wilcoxon, obteniendo diferencias en el contraste del GRUPO CONTROL respecto al
GRUPO EXPERIMENTAL; para el GRUPO CONTROL no obtuvimos diferencias significativas, en tanto
para el GRUPO EXPERIMENTAL se obtuvo un valor de 7Z=6,281; esto se aprecia en el GRUPO
EXPERIMENTAL al aparecer Cl con carga nula, a diferencia del GRUPO CONTROL, donde no aparecen
Cl sin carga posterior a la intervencion.

Cuando la carga del cuidador disminuye, por ende disminuye la vulnerabilidad del nifio ya que puede
atenderlo mejor.

La vulnerabilidad en el nifio requiere un esfuerzo mayor por parte del médico de primer contacto
incluso un trabajo en equipo y multidisciplinario ya que por la naturaleza de un nifio que relna
criterios de vulnerabilidad se requiere de la capacidad profesional y experiencia de otros colegas.

Especificamente en niflos con paralisis cerebral se realizdé un estudio para mejorar las habilidades
para alimentarse que repercutieran en una mejor nutricidn del nifio y efectivamente se requirié de
un equipo multidisciplinario.

Se estudié una poblacién de 80 nifios con PC dividida en 2 grupos: uno con intervencion por un
equipo de profesionales y el otro grupo con indicaciones para que el cuidador las realizara en casa.

El tratamiento de intervencidn consistid en técnicas de estimulacion miofacial y complemento
alimenticio en ambos grupos. La diferencia fue el personal profesional del primer grupo.

Poblacién estudiada, 48.8% masculino y 51.3% femenino, 96.3% cuadripléjicos, 3.7% dipléjicos; 91.3
no ambulatorios y 8.7% ambulatorios; 88.8% espdsticos y 11.2% mixtos; media para la edad 4.72;
DE 3.13.

De todos los pacientes tratados, 52.5% lograron obtener una nutricion normal, (40% del grupo de
intervencién y 12.5 del de asesoria para el hogar); por otra parte la desnutricidn moderada
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disminuyé en el 30% de la poblacidn estudiada, (27.5% del grupo de intervencion y 7.5% en el de
asesoria para el hogar).

Los trastornos severos de la succion disminuyeron en el 27.5% de la poblacidn estudiada (35% en el
grupo de intervencién y 20% en el de asesoria para el hogar); los de la masticacién 21.3%, (25% los
del grupo de intervenciény 17.5% los del de asesoria para el hogar y los de la deglucién en un 20%,
(15% en el grupo de intervencidon y 25% en el de asesoria para el hogar).

El 73.8% de la poblacion estudiada tuvo incremento de peso, (90% del grupo de intervencidény 77.5%
del de asesoria para el hogar); y el 70% de la poblacidn total estudiada tuvo incremento de la talla,
(82.5% de los de intervencidn temprana y 57.5% del de asesoria para el hogar)

En ambos grupos tanto el de intervencién como el de asesoria para el hogar se obtuvieron buenos
resultados lo cual lo demuestra el resultado de ambas p, sin embargo podemos notar que la
desnutricion moderada bajé 27.5 puntos porcentuales en los del grupo de intervencién, en
comparacion con el grupo de asesoria para el hogar en el que disminuyd 7.5 puntos porcentuales.

Lo mismo sucedid con la desnutricidn leve, en el grupo de intervencién bajé 16 % y en el grupo de
asesoria para el hogar solo el 2.5%

Al inicio del estudio ningln paciente del grupo de intervencidon presentaba nutricién normal o
sobrepeso, y al finalizar éste el 40% habian alcanzado un estado nutricional normal y 2.5 habian
llegado a sobrepeso. Al inicio del estudio el 5% de los pacientes del grupo de asesoria para el
hogar presentaban nutricién normal; y al finalizar este, el 17.5%, (12.5% mas la habian alcanzado).

Las habilidades de la alimentacién mejoraron de la siguiente manera:

Succion. En el grupo de intervencidn hubo una disminucidn de trastornos severos de la succién en
el 35% de los casos y en un 20% del grupo de extension.

Masticacion, en el grupo de intervencion hubo una disminucion de trastornos severos de un 25%,
y de un 17.5% en el grupo de extension.

Deglucién en el grupo de intervencidn hubo una disminucidn de trastornos severos en un 15 %y de
25% en el grupo de extension.

El comportamiento de los cambios observados en el peso de los pacientes durante el periodo de
estudio en el grupo de intervencidn el 90 % de los casos y el 57.5% del grupo de extensidn lograron
incrementar su peso desde menos de 500 gramos hasta 2.5 kilogramos.

En cuanto a la talla de la poblacién estudiada, el 82.5 del grupo de intervencién vy el 2.5 % del grupo
de extension lograron incrementar desde 1cm a 10.99 cm. (Cuadro 3). El valor de p para cambios de
peso, succién, deglucién y masticacién fue de p=.001.

La vulnerabilidad de nifios con PC se manifiesta en su incapacidad para la alimentacién, para
deambular y en general para la accesibilidad.
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7. DISCUSION

(1) El concepto de vulnerabilidad en medicina no es nuevo y se encuentra documentado en varios
articulos pero se refieren a situaciones muy especificas como la vulnerabilidad de los ancianos, de
las madres con un embarazo de alto riesgo, con respecto a los lactantes y sobre todo en unidades
de cuidados intensivos donde también les llaman pacientes criticos.

El estado de paciente critico significa que el desenlace fatal puede ser inminente por sus condiciones
de salud. Los pacientes en atencién primaria vulnerables también se encuentran en una situacién
critica si el médico de familia no realiza acciones eficientes para mejorar el estado de salud. Por
supuesto estas acciones requieren de un esfuerzo mayor por parte del médico y del paciente. (149)

La aportacion de esta tesis fue reunir a un grupo de expertos en atencidn primaria, profesores de la
especialidad de Medicina Familiar con mas de 30afos de experiencia en Medicina de Familia, para
determinar los criterios de vulnerabilidad en paciente de consulta ambulatoria en clinicas de
atencién primaria tanto para adultos como para ninos. Por obvias razones estos criterios se aplican
con mayor frecuencia en los extremos de la vida y son para que el médico preste mds atencion a los
pacientes que cumplan alguno o varios de los criterios descritos.

Si bien la vulnerabilidad puede tener grados (mds vulnerable, menos vulnerable), y de diferentes
“tipos” (fisica, socio-cultural) el animo del presente estudio es sensibilizar al médico de atencidn
primaria para que identifique a los pacientes que requieran mayor atencion por parte del equipo de
salud. (150)(151)

El tratamiento integral debe de ser proporcionado a todos los pacientes, sin embargo, a los
pacientes vulnerables se debe de dar una mayor atencién dirigida a objetivos especificos.

En algunos Programas Universitarios en México que cuentan con Unidades de Atencién Primaria se
estd ponderando la atencidén integral de los pacientes. (152)

El concepto de "paciente vulnerable" incorpora diagndsticos o problemas comunes en una practica
de medicina de familia. Esto demuestra que algunos pacientes o familias buscan ayuda médica para
los problemas que estdan sin resolver, parcialmente resueltos, o asociados con su estado emocional.
La atencién prestada a la poblacién en relacidon con los problemas o crisis que una familia esta
atravesando es una razén para visitar a un médico; sin embargo, la razén se disfraza a través de
sintomas vagos como dolor de cabeza, dolor abdominal inespecifico y malestar general acompafiado
por una enfermedad subyacente sin mejoria después del tratamiento medicamentoso.

Las enfermedades crénicas tienen un gran componente psicolégico que puede explicar la causa de
la falta de adherencia al tratamiento y, por tanto, no estan bien controladas.
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En la literatura existen varios estudios donde se identifican a pacientes vulnerables con
enfermedades como DM, HTA, (153)(154) con el hecho de no tener cuidador, (155)con AR,
(156) con el estrés en adultos mayores, con depresion, (157)(158)e incluso un estudio de Cuba
menciona que un "estado de fragilidad" en adultos mayores es el hecho de vivir solo. (159)

El trabajo del médico de la familia no es solo para ver la enfermedad y establecer un diagndstico y
un tratamiento farmacoldgico, sino también para ir mds alld, como se ha mencionado por Doherty
y Baird,(160) en la que el médico interviene en el cuarto nivel. En este nivel, el médico diagnostica
la enfermedad fisica e identifica sentimientos de los pacientes y la dindmica familiar para
implementar breves técnicas de intervencidon que mejoren la terapia del paciente o situacidon
familiar.

No hay datos en la literatura para comparar los resultados de este estudio. Los estudios que existen
toman en cuenta solo uno de los criterios mencionados pero ninguno lo hace en conjunto. (14)(18)

En conclusidn, el 30 % de las consultas en este trabajo son generadas por "paciente vulnerable", de
acuerdo con los criterios establecidos en este estudio.

Los pacientes vulnerables segun los criterios establecidos son pacientes que requieren una atencién
integral con prioridad.

Los médicos de familia pueden proporcionar una atencidn integral a los problemas personales o
familiares que se encuentran con frecuencia en la poblacién general, ya que todas las familias sufren
crisis inesperadas en la vida.

(2)El cuidador de un paciente vulnerable tiene un doble papel. El cuidador por definicion segun
nuestros expertos es un paciente vulnerable y en la medida que se le disminuya esta carga podrd
disminuir la vulnerabilidad del paciente a su cuidado.

No se observé significancia estadistica entre la sobrecarga y el sexo tiempo de cuidado, horas que
cuida al dia ni con el tiempo de diagndstico de la enfermedad como se hubiera esperado, quiza
debido al tamafio de la muestra.

Estd ampliamente documentada en la literatura la sobrecarga que representa para el familiar el
cuidado de una persona con demencia. (30)(31)(32)(35)

Hay implicaciones de politicas de salud de los hallazgos con respecto a la carga del cuidador. Si los
servicios formales podrian reducir la carga, puede haber resultados positivos adicionales para los
cuidadores, como evitar que presenten depresidon y otras enfermedades fisicas y evitar la colocacién
prematura para su familiar con demencia en hogares de ancianos, lo que lleva a mayores costos en
salud. Un mayor entendimiento de las causas y efectos de la sobrecarga pueden llevar a
intervenciones que reduzcan su impacto. La efectividad de las intervenciones clinicas puede
significativamente mejorar si se valora y aborda la sobrecarga del cuidador conociendo su perfil.
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(3)Los problemas de conducta y las enfermedades asociadas que presenta la persona con Alzheimer
o demencias, aumentan la sobrecarga del cuidador.

Los sintomas psicoldgicos y conductuales (SPC) en las demencias presentan una elevada frecuencia
en la EA, lo que sugiere que forman parte de la fisiopatogenia del propio sindrome demencial.
Alteraciones en el funcionamiento de areas corticales (frontales y temporales) y subcorticales
estarian relacionadas con la mayoria de las manifestaciones de comportamiento en la enfermedad.
(42)

Las enfermedades crdnicas tienen un gran componente psicoldgico que puede explicar la causa de
la falta de adherencia al tratamiento y, por tanto, no estdn bien controladas. Este factor convierte a
los pacientes que lo presentan en pacientes vulnerables.

(4)Los adultos mayores con demencia o inclusive sin demencia es frecuente que presenten sintomas
conductuales o psicolégicos asociados a su estado senil y/o demencial (independiente de sus
comorbilidades) lo que aumenta su estado de vulnerabilidad.

La Asociacion Alzheimer Internacional estima que 46 millones de personas viven con demencia
alrededor del mundo y que estas cifras se incrementaran a 74 millones para el 2030y a 131 millones
para el 2050.(23)

En México mas de850,000 personas (1% de la poblacidén en general) (10.7 por 1000 por afio) estan
afectadas por la enfermedad y mueren por ella anualmente 2,030 pacientes aproximadamente
(4.5% entre los mayores de 60 afios).(25)

Estas cifras no concuerdan con la realidad. Se desconocen las cifras reales de nuestro medio, por lo
gue podemos decir que en nuestro pais la enfermedad se encuentra sub-diagnosticada.

Datos similares se reportan en otros paises: En Espafia la prevalencia de la demencia, la EA y la
demencia vascular ascendié a 7.6, 4.6 y 1.8%, respectivamente (Estudio Toledo). (37)

La EA considerada como la mayor causa de dependencia de las personas y denominada “la epidemia
del siglo”, se encuentra entre las primeras seis afecciones incluidas por la OMS como una prioridad
de salud mental. (38)

Los pacientes con algun tipo de demencia presentan sintomas psicoldgicos o conductuales que
acentuan su vulnerabilidad y la del cuidador.

En relacion a los problemas psicolégicos y conductuales en el Inventario Neuropsiquiatrico
predominé la ansiedad, la apatia o indiferencia, las delusiones, la desinhibicién, la irritabilidad y
depresion, entre otras, sintomas comunmente observados. En los pacientes con demencia, la
severidad de los sintomas fue moderada o sea que los cambios son significativos pero no dramaticos
y el distrés que ocasionan al cuidador fue también moderado o sea que es mds o0 menos estresante,
no siempre facil de manejar.
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En el presente estudio en pacientes con EA la presencia de alucinaciones fue de 48% y en un estudio
de Espafia fue de 17%; agitacion 48% contra 31% y depresion 58% contra 37%. (44)

En otro estudio Europeo de los Paises Bajos los SPC mads frecuentes asociados a pacientes con
demencia fueron: agitaciéon, 31%, apatia, e irritabilidad con el 34% respectivamente.(161)

La presentacion de ciertos problemas de conducta como alucinaciones, agitaciéon o agresion,
ansiedad, desinhibicion, irritabilidad o labilidad y problemas de conducta nocturna estd relacionada
significativamente con el aumento en la sobrecarga del cuidador. Hecho entendible, porque son
personas mas dificiles de manejar y requieren de mayor cuidado.

El puntaje de la escala de Zarit fue de 56.1 que corresponde a una sobrecarga de moderada a severa.
La mayor puntuacion correspondio al hecho de sentir que el familiar depende del cuidador, el sentir
temor por el futuro que le espera a su ser querido y el estrés que conlleva cuidarlo ademas de
atender otras responsabilidades. Esta ampliamente documentada en la literatura la sobrecarga que
representa para el familiar el cuidado de una persona con demencia.

La educacién del publico en general acerca de las causas del Alzheimer y de las manifestaciones
conductuales de la enfermedad puede disminuir la sobrecarga. Una mejor comprensiéon de las
causas y los efectos de la sobrecarga puede conducir a intervenciones que reduzcan su impacto en
la vulnerabilidad.

Los SPCimpiden que los cuidadores busquen apoyo de la familia y amigos y de los servicios formales
de tal manera que pueden aumentar la carga, puede haber resultados negativos adicionales para
los cuidadores, como depresidn y enfermedad fisica, asi como la colocacién prematura del familiar
con demencia en hogares de ancianos, todo lo anterior induce a mayores costos de atencién de la
salud.

(5)Como se menciond en la introduccién la vulnerabilidad no solamente es fisica sino que en muchas
ocasiones es una vulnerabilidad socio cultural donde estos factores son precisamente los que
determinan un grado de vulnerabilidad que llega a ser en algunos casos mas importante que la
vulnerabilidad derivada de factores fisicos como las enfermedades. Este problema se ve con mucha
mas frecuencia en pacientes de la tercera edad ya que ellos pertenecen al siglo pasado con un
pensamiento y actitudes de ese siglo.

Las actitudes de los pacientes de la tercera edad relacionadas con sus ultimas voluntades de
atencion médica cuando son internados en algun hospital por alguna enfermedad o las actitudes de
esta naturaleza al final de la vida definen un grado de vulnerabilidad. Igualmente sucede con las
actitudes del personal de salud ante pacientes institucionalizados que requieren restriccion fisica.

(6)El grupo encuestado pertenece a un sector de la poblacién desprotegido en cuanto a factores
socioecondmicos y culturales, lo cual se ve reflejado en las actitudes investigadas
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Ademas es una muestra de adultos mayores con creencias y actitudes del siglo pasado cuyas
respuestas podrian ser muy diferentes a una muestra de personas jévenes.

Las respuestas obtenidas son un reflejo del pensamiento del siglo anterior.

Ademas pudiera reflejar el deterioro de los afos y las enfermedades que han padecido a través de
su vida.

En su conjunto es un grupo de personas que no conocen el documento de las ultimas voluntades y
aceptan casi ciegamente las decisiones del médico en situaciones criticas de salud, de hecho ya las
han aceptado en caso de haber tenido internamientos en hospitales.

La mayoria de los encuestados a pesar de que no conocen el documento de ultimas voluntades,
desean que sea el médico quien decida los procedimientos en situaciones criticas de salud y
compartir estas decisiones con la familia. La gran mayoria desea morir en la casa y prefieren vivir
menos afios pero con calidad.

El conocimiento del documento de ultimas voluntades tiene una fuerte relacion estadistica con
escolaridad (p=.001) Las personas con preparatoria y estudios universitarios en su mayoria si
conocen el documento y por supuesto con la ocupacidn habitual, los profesionistas y jubilados si
conocen (25% y 35%) el documento (p=.004 y .012). Practicamente igual sucede con la actitud de
gue las decisiones criticas no las tome el médico (el paciente prefiere tomarlas). Esta actitud tiene
una correlacion estadistica con la escolaridad (preparatoria y universidad), con la ocupacion habitual
(profesionistas), la ocupacidn actual (profesionistas jubilados) y también con el género (las mujeres
prefieren que no las tome el médico).

En este estudio resaltan otras actitudes como la decisién de donar érganos: El 60% de la poblacién
estudiada tiene la actitud de donar sus érganos al momento de fallecer pero no existe una relacién
estadistica de esta actitud con la escolaridad. En este aspecto solo existe una correlacién con la
religién cristiana (p=0.038).

Las respuestas del cuestionario tienen una congruencia interna dado que las preguntas relacionadas
con el estado de salud y la toma de medicamentos tienen significancia estadistica con valores de p
muy similares.

En general los hombres refieren tener una mejor salud que las mujeres.

Un estudio similar de Antolin y cols. en 2007 realizado en urgencias muestra que el 19% de los
pacientes conocian el documento de ultimas voluntades. (161)

Un estudio en adultos mayores realizado en atencién primaria en Albacete y Guadalajara por Andres
Pretel, reporta que el 86.2% de los sujetos no conocian el documento, cifra casi igual a nuestro
resultado (86.7%)

(162)

Por otra parte contrasta el estudio de Mazuecos-Angora y cols. quienes mencionan que en su
estudio realizado en un centro de salud en Ciudad Real el 47% de las personas mayores conocen el
documento de ultimas voluntades.(163)

En México no existen estudios similares para poder comparar los resultados sin embargo se pueden
comparar con Espafia donde existen diversos estudios parecidos con metodologias distintas al
nuestro, uno de ellos realizado en Toledo por Angel Lépez, reporté que el 88.5% de los encuestados
no conocia el documento de ultimas voluntades, comparado con el 86.7% de nuestro estudio. (164)
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Los resultados si son extrapolables a otros lugares puesto que en la tesis se compara con resultados
similares en Espana.

El grado de conocimiento del documento ultimas voluntades es mayor en pacientes con
enfermedades terminales como lo demuestran algunos estudios: Antolin reporta el 28% de
conocimiento del documento.

En nuestro estudio un 81.3% de los pacientes compartiria sus decisiones con la familia comparada
con un estudio de Palma de Mallorca donde el 88.8% lo hablarian con la familia. (65)

Con respecto a la donacidn de érganos un estudio en Espafia de Solsona reporté que el 20% de la
poblacién estudiada estaria dispuesta a donar sus drganos en contraste con nuestro estudio que fue
de 60%. (165)

Estos resultados tan diferentes de acuerdo a la poblacién estudiada reflejan probablemente el grado
de informacion y de cultura. En los Estados Unidos de América se realizdé un programa que refleja la
aceptacion de acuerdo al grado de informacién que posee el paciente. Se denomind Respecting
Choices y consiguid que el 85% de las personas mayores de 18 afios redactaran su documento de
directivas anticipadas a base de una campaiia dirigida a la comunidad basada en informacion. (166)

Algunos estudios muestran (167,168) que hasta un 70% de los pacientes fallecen sin saber si los
cuidados pdéstumos que reciben por parte de sus médicos son los que querian, de ser verdad en
nuestro medio urgen campafias de informacién y de empoderamiento a los pacientes para que
formulen su documento de ultimas voluntades.

Es obligacidn de todo el personal de salud favorecer el principio de autonomia de cada paciente tal
como lo sefala atinadamente Garcia Mena en su articulo: El principio de autonomia y las
instrucciones previas en Salud Mental. (169)

Con respecto a la restriccion fisica, en definitiva, uno de cada 3 residentes en los asilos presenté el
uso de restriccion fisica. Estos hallazgos son similares a los reportados por Meyer et al. (26,2% de
restriccion). (78)

Comparado con estudios de otros paises, en este estudio se muestra una prevalencia de restriccion
fisica mas alta. La prevalencia en Dinamarca, Islandia y Japén menos del 9%, entre el 15y el 17% en
Francia, Italia, Suiza y USA, mientras que en Espafia es cerca del 40%. Sin embargo, se reportan
diferentes tipos de intensidad de la restriccion. (79)

La presencia de demencia y la pérdida de funcionalidad estan presentes en el residente restringido.
En conclusidn, es necesario iniciar programas para reducir la restriccidn fisica en los residentes de
asilos, al igual que se ha hecho en otros paises. (81)

(7)Para ejemplificar el concepto de paciente vulnerable adulto y su tratamiento integral se presenta
el caso de una paciente con DM2 + HTA + ERC de varios afios de evolucidn que cumple con varios
criterios de vulnerabilidad:

Paciente femenina de 76 afios quien acude a consulta en el 2006 para una segunda opinion sobre el
tratamiento de enfermedad renal crénica buscando una alternativa a la didlisis cronica, la cual no
aceptaba bajo ninguna circunstancia. Desde la primera consulta se realiza una sesidon familiar dando
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educacion para la salud, clarificando la situacion de su enfermedad y re-etiquetando su problema,
se establece un contrato terapéutico a largo plazo situacion que acepta la familia.

Las expectativas se plantean muy apegadas a la realidad y se inicia un tratamiento farmacolégico,
el cual ha perdurado por 8 afios sustentado por sesiones familiares de terapia breve sistémica.

Las consultas, la evolucidn, el seguimiento de sus examenes clinicos y el soporte familiar, asi como
la intervencidn del médico familiar a otros miembros de la familia han requerido de un esfuerzo por
parte del médico y del paciente para el adecuado control de sus enfermedades.

VULNERABILIDAD EN EL NINO
(8)Si embargo en este estudio los expertos convocados en talleres determinaron criterios generales
de vulnerabilidad en esta época de la vida:

1. Nifo con enfermedad cronica
Discapacidad
Niflo monoparental
Mas de dos enfermedades concomitantes
Esquema de vacunacién incompleta
Signos de maltrato infantil
Desnutricion
Padres drogadictos

W oo N e WN

Desercioén escolar

10. Nifios de “la calle”

11. Abandonados o explotados
12. Nifios huérfanos

Al igual que en los criterios de los adultos, algunas causas de vulnerabilidad fisicas y otras de origen
socio-econdmico.

En algunos casos las dos causas interactian en el mismo nifio haciéndolo ain mas vulnerable. Esta
situacidon es mas impactante que en el adulto.

(9)La bibliografia cuenta con varias referencias que hacen alusiéon a la vulnerabilidad en los nifios
respecto a los criterios de vulnerabilidad ya comentados, sobre todo en la etapa de lactancia. (170,
171, 172)

Las enfermedades crénicas como las alergias en vias respiratorias, asma, enfermedades del sistema
nervioso, sindrome de Down, pardlisis cerebral, enfermedades congénitas, enfermedades
enddcrinas, etc. Convierten al niflo enfermo en un paciente vulnerable.

“La alergia a la proteina de la leche de vaca presenta connotaciones especiales por el impacto
nutricional que puede provocar en el nifio en una etapa de rapido crecimiento y de gran
vulnerabilidad” (173)

“La especial vulnerabilidad de la infancia surge de la mayor susceptibilidad biolégica durante la
etapa fetal e infantojuvenil a la accidn de los contaminantes ambientales. Es necesario conocer las
exposiciones y caracteristicas propias de la vulnerabilidad infantil que conllevan que los nifios no
son adultos pequeiios. La especial vulnerabilidad de los nifios se debe a los siguientes motivos: a.
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Inmadurez bioldgica, b. Mayor consumo energético y metabdlico, c. Comportamiento social, d.
Mayores expectativas de vida y e. Nula capacidad de decision.” (174)

“Algunas situaciones familiares en nifos con sindrome de Down pueden agravarse y cuando existen
otros factores de riesgo, y en ocasiones no se mantiene un didlogo franco y respetuoso entre todos
los miembros de la familia, incluyendo a estos nifios discapacitados que son los mas vulnerables.”
(175)

“Con respecto al maltrato infantil la vulnerabilidad se expresa por una imposibilidad de defensa
frente a los hechos traumatizantes o dafiinos debido a insuficiencia de recursos psicolégicos
defensivos personales y ausencia de apoyo externo” (176)

En estudios de naciones en desarrollo se han detectado “dos periodos de mayor vulnerabilidad”
para el crecimiento y la nutricién, la etapa de desarrollo intrauterino y los primeros 36 meses de
edad. (177)

“La etapa mas vulnerable del desarrollo humano va desde la gestacién hasta los tres afos. En este
periodo se forma el cerebro y otros érganos vitales como el corazon, el higado y el pancreas. Por
esta razon, un individuo malnutrido durante esa etapa de su vida es mds vulnerable a los efectos
negativos de dicha condicién." (178),

“En general, la enfermedad, sobre todo cuando es cronica, altera en gran medida tanto la vida del
paciente, como la de todas las personas de su entorno, y hace necesaria una adaptacién a la
situacion de todas las partes implicadas (particularmente el nifio y la familia).Por su parte, Guzman
et al. (2011) afirman que el nifio hospitalizado manifiesta un alto desequilibrio biopsicoldgico que lo
hace mas vulnerable". (179)

(10)La discapacidad infantil es una causa de vulnerabilidad quiza la mas importante y la que mas
impacto a largo plazo produce en el nifio y en la familia.

Algunos investigadores han aportado informacidn sobre el grado de carga que presentan los CP,
estos sefalan que la carga se relaciona frecuentemente a la percepcidn de auto eficacia junto a la
gran cantidad de horas que pasan junto a su paciente y que agregan mayor sobrecarga a los CP;
(180,181) esto es similar a nuestros resultados donde gran parte de nuestra poblacién presentd
sobrecarga y pocas actividades recreativas, ademas de dedicar gran cantidad de tiempo a
actividades dirigidas al cuidado de su familiar, caso contrario a los CS quienes suelen pasar menor
tiempo al cuidado y presentan una menor carga. (182)

Aun asi, apreciamos una elevada frecuencia de sobrecarga tanto en los CP como en los CS, lo cual
otros investigadores lo han reportado como un fendmeno frecuente y que suele presentarse en
forma de “carga moderada” a “severa” (113, 183)

Respecto a la funcionalidad familiar, Alvarez Rubio en 2005 (184) reportaba mediante otro
instrumento distinto al FACES Ill, que hasta el 17.5% de las familias que incluyeron en su estudio
presentaban disfuncionalidad familiar, cabe sefialar que el concepto de funcionalidad familiar
puede ser evaluado desde distintas perspectivas y es independiente de si se presenta o no un
integrante con PC dentro del sistema, incluso la carga del cuidador serd independiente del grado de
discapacidad que presente el infante; por lo que es dificil determinar si la carga del cuidador es
consecuencia del grado de funcionalidad familiar o si la funcionalidad familiar es consecuencia del
grado de carga del cuidador (185,186)
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En Guadalajara Mex. por ejemplo, a partir de una muestra de 50 CP se reportd un 76.6% de familias
disfuncionales, cifra cercana al 71.69% encontrado en nuestra poblacion, estas diferencias y
similitudes podrian deberse en parte a que el perfil de las poblaciones estudiadas es semejante, sin
embargo el tamafio de la muestra es menor en comparacién a este estudio. (98)

El perfil del CP es similar al reportado en la literatura para los cuidadores de adultos mayores como
de infantes con alguna discapacidad, el cual estd constituido en su mayoria por mujeres jévenes;
esto se debe a que la mayoria de los CP en este grupo de edad son madres de los pacientes y ademas
hijas de adultos mayores, esto las puede colocar en una situacién de cuidadoras tanto de sus hijos
como de sus padres, es importante enfatizar que la diferencia entre el adulto mayor con deterioro
cognitivo y el nifio con PC, es que este Ultimo probablemente tendra un mayor tiempo de vida, por
lo que su cuidador al envejecer tendrd que delegar esta funcién dejando a su infante desprotegido
0 a cargo de otro familiar. (98, 187, 188,189)

En nuestra poblacién también observamos que la PC demanda gran parte del tiempo de sus
cuidadores, caso contrario alo que ocurre en el desarrollo normal de los nifios sin ninguna condicién
especial, en donde éste conforme avanza a la adultez se vuelve dia con dia mas independiente de
sus padres. Esta dependencia crénica que conlleva la historia natural de la PC, propicia que estas
familias no evolucionen a estados de mayor independencia, como lo serian los padres de jévenes
adultos sin alguna condicién especial o adultos casados; bajo estas circunstancias las familias
podrian prolongar indefinidamente su funcién como padres; lo que se ve reflejado en el estudio en
la gran cantidad de horas que dedican al cuidado de su familiar y en las pocas actividades recreativas
que realizan. (94,190)

Por otra parte, los CS son quienes apoyan al CP sobre todo en actividades de ocio y estimulacion al
paciente, consideramos alarmante no encontrar una cantidad de articulos suficientes que
abordaran el tema del CS mas especificamente en nifio con PC, ambos grupos corren riesgo de
psicopatologia similar, siendo el CP el de mayor riesgo de desarrollar depresién y ansiedad.
(100,191)

Debido a lo anterior, consideramos de gran importancia establecer guias anticipadas y una red de
apoyo lo suficientemente fuerte que involucre el cuidado familiar del nifio y no sélo que todo el
cuidado caiga en la responsabilidad de un solo CP, ya que la familia desempefia un importante apoyo
a la persona con discapacidad, lo cual repercutird en la calidad de vida de cada uno de sus
integrantes.

(11)Los nifios y jovenes con pardlisis cerebral frecuentemente cursan con problemas estructurales
y/o funcionales que dificultan la realizacion de las actividades de la vida diaria. La evaluacion clinica
de las habilidades y deficiencias permite planear e implementar estrategias de apoyo y tratamiento
para mejorar la vida de estos pacientes.

El Instituto Nuevo Amanecer A.B.P. ofrece programas de atencién para alumnos con paralisis
cerebral que incluyen la valoracidn inicial y posteriormente semestral de sus habilidades. En esta
investigacion presentamos los resultados de la valoracidn inicial con el indice de habilidades, de la
poblaciéon atendida durante 8 afios consecutivos.
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De las 9 habilidades estudiadas la mayor frecuencia de trastornos se presentd en el tono muscular
el cual es un signo inicial comun para el diagnéstico de la PC, de 70 a 80% de estos pacientes tienen
caracteristicas clinicas de espasticidad (183) por lo cual las técnicas terapéuticas entre las que se
encuentra la hidroterapia (192) y los diversos abordajes farmacolégicos orientados a normalizar el
tono muscular y a proporcionar una postura simétrica son basicas en su atencion.

El estado estructural y el uso de extremidades de estos nifios y adolescentes, son de los trastornos
gue imponen mayor sobrecarga al cuidador; actualmente es factible proveer equipo postural
adecuado para promover el control motor normal, mejorar las habilidades funcionales y reducir la
progresion de la deformidad. (193)

Cuando el manejo quirurgico ortopédico es necesario la liberacidn total de miembros inferiores,
disminuye el riesgo de multiples cirugias y eleva el prondstico funcional del uso de sus extremidades.
(194)

Asociado a los sintomas motores el nifio con PC puede presentar trastornos en la comunicacién tales
como inflexibilidad o impulsividad en la utilizacidn del lenguaje y pocas habilidades para conversar.
(181) En el presente estudio los trastornos en esta habilidad se presentaron en el 80% por lo que
consideramos que para las instituciones es importante contar con sistemas de evaluacién de la
comunicaciony del lenguaje en la primera infancia con el fin de que estos sean detectados y tratados
oportunamente.

Actualmente existen diferentes alternativas para los nifios no verbales, desde los tableros de
comunicacion sencillos hasta los electrénicos, los cuales, con el respectivo entrenamiento, pueden
incidir en la mejora de la calidad de vida de esta poblacién.

En contraste al 41% de trastornos en el funcionamiento intelectual reportado en nifios con PC (182),
nosotros encontramos una frecuencia mayor (79.6%); con el fin de propiciar un éptimo desarrollo
académico y un mejor prondstico funcional estos pacientes deben incluirse en programas de
intervencién temprana y de educacion especial. Los trastornos de la conducta y de las habilidades
sociales en este estudio estuvieron presentes en 77% de los casos. Se ha descrito que uno de los
predictores mas importantes del bienestar de los cuidadores es el comportamiento del nifio, un
mayor nivel de problemas de comportamiento se asocia con niveles mds bajos de salud tanto fisica
como psicoldgica de los cuidadores. (185)

Por lo que se recomienda se ofrezca a estos nifios alternativas terapéuticas de reconocida eficacia
para el manejo de la conducta.

Se ha reportado que los niflos con PC participan en una amplia variedad de actividades de ocio,
aunque éstas son menos diversas y se desarrollan en gran medida en el hogar en comparacién con
nifios con otras discapacidades; la escasez de actividades basadas en la comunidad sugiere que ésta
podria ser un area para promover y fomentar su participacién comunitaria. (186)

En este estudio el 77% de la poblacién presenté trastornos en habilidades sociales, por lo que se
sugiere que este aspecto sea atendido en estos nifios y adolescentes como en sus familias por su
alto grado de impacto en la calidad de vida.

Para generalizar los resultados es conveniente realizar estudios prospectivos y en poblaciones de
pacientes con pardlisis cerebral atendidos en otras instituciones o incluso en sus hogares e incluir a
los padres, cuidadores y a los mismos pacientes en el proceso de evaluacidn.
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(12) Con nuestro estudio se muestra que una intervencién basada en la terapia de resolucién de
problemas disminuye la carga de los Cl de nifios con PCl; esto coincide con estudios similares donde
se ha utilizado este tipo de intervenciones para mejorar la calidad de vida del Cl, tal como el
efectuado por Ferré-Grau et al. (125), donde, al igual que en nuestra investigacion, se demostré el
impacto positivo sobre el bienestar de los Cl. En este caso la intervencidn se concentré en el
aprendizaje de una nueva habilidad, ya que se han observado buenos resultados con este tipo de
intervenciones (123,124)

Al formar grupos durante nuestra intervencion se brindd la oportunidad de conocer a otras
personas con problematicas similares; de esta manera se exploraron diferentes alternativas de
solucidn en base a la experiencia de los mismos Cl.

Otros estudios ya han sefialado estas ventajas, como en los grupos de entrenamiento intensivo
dirigidos a padres y ninos con PCl, donde los padres adquieren habilidades para apoyar el
funcionamiento de sus hijos, pues el reunir a un grupo de personas que pasan por situaciones
similares tiende a normalizar la vida de los Cl (129)

Otra ventaja fue que el equipo médico que se encarga de la atencién regular de los nifos realizara
la intervencién, pues se facilitd la integracidon de un modelo biopsicosocial donde el equipo no solo
enfoco sus cuidados al bienestar del nifo, sino también a quien lo cuida; sabemos que la carga del
cuidador es un concepto multifactorial que no depende solo del grado de PCl, (130) y existen
estudios en la literatura que demuestran que a pesar de la mejoria en la funcién motora del
paciente, la calidad de vida de sus Cl no mejora. (131)

En base a esto, otros investigadores ya han sefialado la importancia de aplicar un modelo integrador
gue oriente las intervenciones a disminuir el estrés de los Cl, tal y como lo demuestra nuestra
intervencién, y no solo orientarse a los cuidados del infante. (132,133)

Los Cl de nifios con discapacidad presentan una gran carga de estrés, como observamos en nuestro
estudio. Asumimos que es probable que requieran un seguimiento e intervenciones posteriores,
(120) pero al ser la continuidad una de las caracteristicas de la medicina familiar, creemos que los
médicos encargados de estas familias podrian resolver este tipo de situaciones al contar con
intervenciones efectivas para aliviar la carga de los Cl. Es necesario prestar atencion a esta poblacion
y desarrollar técnicas eficaces dirigidas a disminuir el malestar de esta poblacién; creemos que es
importante que futuras investigaciones lleven a cabo un seguimiento a un mayor plazo.
Cuidadores informales y carga del cuidador El perfil de Cl del presente estudio es similar al reportado
por la literatura, donde se han determinado las caracteristicas de los Cl de pacientes con PCl. Un
estudio llevado a cabo en el estado de México muestra un perfil similar al nuestro, con la diferencia
que en su poblacion los Cl presentaban con mayor frecuencia carga moderada (47%). (122)

Esto contrasta con nuestra poblacidn, que presenté mayor carga severa en ambos grupos (52,8%).
Otro estudio llevado a cabo en Guadalajara (México) encontré una mayor prevalencia de carga leve
en el 46,8% de los Cl de PCI. (98)

Sin embargo, al igual que el estudio de Martinez et al., coincidimos en que la carga severa, tal y
como lo es en nuestro estudio, se reporta con mayor frecuencia en la literatura. (122)
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(13) Los nifios con criterios de vulnerabilidad deben de recibir un tratamiento integral y
multidisciplinario como seria los niflos con paralisis cerebral y ademads con trastornos de la deglucion
que les condiciona algun grado de desnutricién.

Los trastornos de la deglucidn, se asocian a multiples patologias y en general acompafian a graves
condiciones de salud, por lo que se hace imperativo realizar un manejo integral de estos pacientes
en el que se debe considerar el diagndstico y tratamiento de los trastornos de la deglucién y de la
alimentacién en general. Las guias de préctica clinica pueden ayudar a profesionales y pacientes en
la toma de decisiones sobre problemas especificos de salud, ayudando a seleccionar las opciones
diagndsticas o terapéuticas mas adecuadas a los trastornos de deglucién. (143)

En el presente estudio todos los pacientes atendidos tuvieron una evaluacién nutricional y una
asesoria nutriolégica personalizada, lo cual brinda a las madres o cuidadores de estos nifios de los
conocimientos necesarios para ofrecer a sus hijos los mejores alimentos a su alcance, adecuar su
consistencia dependiendo de sus necesidades; conocer la técnica de terapia miofuncional para
aplicarla en el hogar; ademas de utilizar un suplemento nutricional para mejorar la nutricion de sus
hijos. EI 52.5% de los pacientes estudiados logré obtener una nutricién normal con este abordaje.
La Terapia miofuncional se trata de la aplicacidon de un conjunto de procedimientos y técnicas para
reeducar patrones musculares inadecuados y establecer nuevos comportamientos eliminando los
malos habitos; con esta se pretende, devolver el equilibrio muscular orofacial reeducando patrones
musculares inadecuados, modificar el patron deglutorio incorrecto estableciendo nuevos
comportamientos; corregir los habitos nocivos como puede ser una postura inadecuada, una
respiracion oral o armar el bolo contra los incisivos durante la deglucién. Instaurar de habitos
correctos como puede ser una correcta postura, respiracion y deglucion. (144) En el presente
estudio con el abordaje terapéutico mencionado; el patron de deglucidn mejord en 60% en el grupo
de intervencién y en el 50% del de asesoria para el hogar. Lo que sugiere que la ensefianza a las
madres o cuidadores de estos nifios en cuanto a terapia miofuncional pueda ser la respuesta para
gue estos mejoren su deglucion, permitiendo mejorar su nutricién.

Algunos investigadores sugieren el uso de la via enteral en los pacientes con PC que no pueden ser
alimentados por la via oral y mencionan algunas condicionantes para la toma de decisiones al
respecto. (145)

Cuando la alimentacién por via natural no es suficiente para aportar los requerimientos, se debe a
menudo a Reflujo Gastroesofagico (RGE), y a alteraciones graves del mecanismo de masticacion,
succidén, deglucién, por lo cual el tiempo de alimentacién puede alterar significativamente la
dindmica familiar, si se emplea solo la via oral. (145)

En el presente estudio en promedio el 55% de los pacientes estudiados presentaron mejoria en
succidn y deglucion; y en el 42.5% en masticacion; lo que sugiere que la terapia miofuncional y el
suplemento nutricional pueden mejorar la nutricion de estos nifios al ser alimentados por via oral
antes de buscar una opcién quirurgica.

En relacidn con el beneficio de los niflos en cuanto a su estado de nutricidn, por la gastrostomiay la
Funduplicacidon Nissen, los estudios prospectivos muestran un incremento significativo del peso de
los niflos después de la colocacion de sonda en la gastrostomia; también se reporta una franca
reduccidn en las admisiones al hospital por infecciones pulmonares, con la ventaja de que los padres
tienen una mejor percepcién del problema de salud de sus hijos, y ademas influye en una mayor
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probabilidad de supervivencia. (146) En el presente estudio se pudo comprobar la disminucién de
trastornos oromotores graves en el 22% de los casos; succion (27.5%), deglucidon (17.5%) vy
masticacion (21.2%) con el uso combinado de terapia miofuncional y suplemento nutricional; lo cual
deberia de ser una practica habitual multidisciplinaria donde los nutricionistas, terapeutas de
lenguaje y médicos colaboren de forma conjunta previo a la decisidén de una gastrostomia; ya que
aun no existe suficiente certeza sobre los efectos de la gastrostomia en nifos con paralisis cerebral,
lo que dificulta a los médicos para guiar a los padres cuando se enfrentan con la dificil decisién de
aceptar o rechazar el ofrecimiento de una gastrostomia para su hijo con PCl y dificultades para
comer.(147)

A pesar de los constantes avances en la medicina perinatal, la prevalencia de los nifios con paralisis
cerebral infantil no ha disminuido en los ultimos 20 afios. La patologia gastrointestinal constituye
uno de los principales problemas de estos y otros pacientes con discapacidades neurolégicas. El
manejo multidisciplinar de estos pacientes, por parte de neurdlogos, gastroenterdlogos,
enfermeras, dietistas y otros especialistas, contribuye a una mejora sustancial de su calidad de vida
y la de sus cuidadores. (148)

En el presente estudio, el grupo de intervencidn, atendido dentro de la instituciéon tuvo un
incremento en el peso en el 90%, y de la talla en el 82.5; en cambio en el grupo de asesoria para el
hogar, el incremento de peso y el de talla fue de 57.5% respectivamente. Por lo que se sugiere
ofrecer una atencidn nutricién profesional y personalizada dentro de las instituciones especializadas
a estos pacientes, con el propdsito de que logren las mejores condiciones nutricionales lo que es
fundamental para la obtencion de mayores logros terapéuticos y educativos; del mismo modo para
cuando sean candidatos a una intervencidon quirdrgica como una gastrostomia y/o una
funduplicacién Nissen en los casos en que se requiera, por ejemplo ante la enfermedad por reflujo
gastroesofagico, y/o la bronco aspiracién durante la deglucion.

Con esta informacién sugerimos a las instituciones que atienen a esta poblacién lo siguiente.
Contar entre los servicios bdsicos de atencién con un departamento de Nutricién, donde se realicen
evaluaciones nutricionales y seguimiento dietético, que atiendan no solo los aspectos nutricionales,
sino también las habilidades para alimentarse de estos pacientes.

Complementar la atencién especializada con la intervencidn del gastroenterélogo y cirujano
pediatra en los casos en que se requiera, asegurando el tratamiento médico y quirurgico apropiado
mediante convenios con hospitales para estos pacientes.
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8. CONCLUSIONES

Los criterios establecidos para detectar vulnerabilidad en los extremos de la vida en pacientes que
acuden a consulta son adecuados a una realidad en unidades de atenciéon primaria. (Principalmente
los criterios de adultos)

En conclusién, el 30 % de las consultas en atencién primaria son generadas por "pacientes
vulnerables", de acuerdo con los criterios establecidos.

Los pacientes vulnerables segln los criterios establecidos son pacientes que requieren una atencion
integral con prioridad.

Los médicos de familia pueden proporcionar una atencién integral a los problemas personales o
familiares que se encuentran con frecuencia en la poblacion general, ya que todas las familias sufren
crisis inesperadas en la vida.

Los diagndsticos de los pacientes que cumplieron uno o mads criterios de vulnerabilidad
predominaron la DM2 mal controlada, Hipertensién mal controlada, DM2 + hipertension,
Trastornos del estado de animo, Osteoartritis mal controlada, Artritis Reumatoide mal controlada,
Hipertrofia prostatica benigna, y Depresidn. Algunos pacientes con un solo diagndstico como AR,
HPB, IRC, Cirrosis, etc., eran hiperfrecuentadores. Cuando un paciente consulta por dos o mas
enfermedades cumple criterios descritos con anterioridad.

Los sintomas psicolégicos o conductuales de pacientes vulnerables con demencia mds frecuentes
fueron: Delusiones, Alucinaciones, Agitacion o agresion, Depresion o disforia, Ansiedad, Apatia o
indiferencia.

Los cuidadores de pacientes discapacitados cumplen el criterio de vulnerabilidad y la sobrecarga
debida al cumplimento de sus funciones aumenta la vulnerabilidad del paciente a su cargo mas
importante cuando el cuidador es un familiar (cuidador primario). Los problemas de conducta y las
enfermedades asociadas que presenta la persona con demencias aumentan la sobrecarga del
cuidador.

La eficacia de las intervenciones clinicas basadas en la evidencia se puede aumentar
significativamente si se evallan y abordan los problemas de conducta y la sobrecarga del cuidador.
Si los servicios formales podrian reducir la carga, puede haber resultados positivos adicionales para

los cuidadores, como evitar que presenten depresidn y otras enfermedades fisicas y evitar la
colocacién prematura para su familiar con demencia en hogares de ancianos, lo que lleva a mayores
costos en salud. Un mayor entendimiento de las causas y efectos de la sobrecarga pueden llevar a
intervenciones que reduzcan su impacto. La efectividad de las intervenciones clinicas puede
significativamente mejorar si se valora y aborda la sobrecarga del cuidador conociendo su perfil.
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La vulnerabilidad social se ve reflejada en las actitudes de los pacientes cuando estan incapacitados
para tomar decisiones importantes respecto a su salud en caso de internamientos en hospitales o
decisiones que se deben de tomar al final de la vida.

Este grupo de pacientes pertenecen a un sector de la poblacién desprotegido en cuanto a factores
socioecondmicos y culturales, lo cual se ve reflejado en las actitudes investigadas

Ademads con creencias y actitudes del siglo pasado cuyas respuestas podrian ser muy diferentes a
una muestra de personas jovenes.

En su conjunto es un grupo de personas que no conocen el documento de las ultimas voluntades y
aceptan casi ciegamente las decisiones del médico en situaciones criticas de salud, de hecho ya las
han aceptado en caso de haber tenido internamientos en hospitales.

La mayoria de los encuestados a pesar de que no conocen el documento de ultimas voluntades,
desean que sea el médico quien decida los procedimientos en situaciones criticas de salud

En este estudio resaltan otras actitudes como la decisién de donar érganos: El 60% de la poblacién
estudiada tiene la actitud de donar sus drganos al momento de fallecer.

En México no existen estudios similares para poder comparar los resultados sin embargo se pueden
comparar con Espafia donde existen diversos estudios parecidos con metodologias distintas al
nuestro, uno de ellos realizado en Toledo reportd resultados similares.

La restriccidn fisica en las instituciones especializadas en cuidados del adulto mayor en ocasiones
son la causa de la vulnerabilidad de estos pacientes.

En definitiva, uno de cada 3 residentes en los asilos presentd el uso de restriccién fisica. Estos
hallazgos son similares a los reportados por otros autores. Comparado con estudios de otros paises,
en este estudio se muestra una prevalencia de restriccion fisica mas alta. La prevalencia en
Dinamarca, Islandia y Japdn menos del 9%, entre el 15 y el 17% en Francia, ltalia, Suiza y USA,
mientras que en Espaia es cerca del 40%.

La presencia de demenciay la pérdida de funcionalidad estdn presentes en el residente restringido.
En conclusidn, es necesario iniciar programas para reducir la restriccion fisica en los residentes de
asilos, al igual que se ha hecho en otros paises.

El tratamiento integral para los pacientes vulnerables adultos incluye técnicas de Terapia Breve.
Es la herramienta terapéutica mas importante de un Médico Familiar para una atencién integral,
con lo cual establece mayor atencién a la problematica familiar mas frecuentemente
encontrada en la poblacidn en general, ya que todas las familias sufren crisis esperadas y no
esperadas durante la vida, y es desuma importancia recalcar que todas las familias debieran
contar con atencion familiar ante cualquier evento antes de que llegase a presentarse o en su
defecto cuando este se presenta e intervenir mediante las técnicas de Terapia Breve, (clarificacion,
confrontacidén o normalizacidn), ademas de guias anticipadas previas a los eventos criticos
familiares.

Existen ejemplos de tratamientos integrales reportados enla literatura mundial donde se
ejemplifica los buenos resultados con tratamientos integrales a pacientes vulnerables.

En este caso es un paciente con enfermedad crdnica que ademas de un tratamiento farmacoldgico
se le brindo un tratamiento en base a técnicas de terapia breve con apoyo familiar.
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En una reunidn de expertos, profesores del departamento de medicina familiar se determinaron los
criterios de vulnerabilidad en los nifios mediante varios talleres de revision bibliografica y discusion.
Estos criterios en nifos coinciden con los reportados por otros autores en forma individual para
grupos de pacientes especificos.

Se pueden distinguir al igual que en los criterios de los adultos, algunas causas de vulnerabilidad
fisicas y otras de origen socio-econdmico.

En algunos casos las dos causas interactian en el mismo nifio haciéndolo ain mas vulnerable. Esta
situacidn es mas impactante que en el adulto.

Los pacientes menores de edad que padecen enfermedades crénicas como las alergias en vias
respiratorias, asma, enfermedades del sistema nervioso, sindrome de Down, paralisis cerebral,
enfermedades congénitas, enfermedades enddcrinas, etc. Cumplen con los criterios de
vulnerabilidad.

La discapacidad infantil es una causa de vulnerabilidad quiza la mas importante y la que mas impacto
a largo plazo produce en el nifo, en el cuidador y en la familia.

Asociado a la alta frecuencia de trastornos en el tono muscular, estado estructural y uso de
extremidades caracteristicos de la paralisis cerebral, el perfil funcional de nuestros pacientes
mostré multiples trastornos siendo de moderados a profundos en 6 de las 9 dreas estudiadas con
el indice de habilidades.

La evaluacion sistematica de estos trastornos en pacientes con enfermedades crénicas como la
paralisis cerebral permitird identificar necesidades e implementar intervenciones que contribuyan
a mejorar las habilidades funcionales y con ello la calidad de vida de estos nifios y adolescentes.
Gran parte de estas familias presentan una pobre funcionalidad familiar, donde las que tienen
mayor carga se relacionan entre si de una manera “aglutinada” y “cadtica”; ademas estas familias
suelen asignar a un cuidador principal, quien dedica gran cantidad de su tiempo a esta funcién vy
presenta un mayor grado de carga.

Es imperativo contar con programas multidisciplinarios de diagndstico y manejo integral de
pacientes con PC con los que ademas del trastorno motor, se atiendan los trastornos funcionales
agregados que presenta esta poblacion.

Asi mismo Integrar y/o fortalecer los servicios de fisiatria, ortopedia, terapia fisica y ocupacional,
hidroterapia, terapia ocupacional y atencién postural entre otras, con un enfoque preventivo y
paliativo de sus trastornos motores; asimismo en el drea socioadaptativa con los servicios de
manejo de la conducta, promocidn de la comunicacién y el lenguaje desde etapas tempranas de la
vida, desarrollo emocional y apoyo académico entre otros.

Y en el drea de bienestar fisico con programas preventivos de salud y atencién médica especializada,
con un enfoque familiar y cuyo abordaje oportuno y sistematizado pueda mejorar la calidad de vida
de estos nifos y sus familias.

La técnica de terapéutica de resolucion de problemas disminuye la carga del cuidador, mas
especificamente en el cuidador de nifios con paralisis cerebral, por lo que dada su practicidad puede
ser utilizada por médicos en su consultorio.

La atencién médica multidisciplinaria es eficaz en el tratamiento de varios trastornos de pacientes
vulnerables especialmente en nifios.
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Mas del 50% de los pacientes estudiados con PCl y desnutricidn, obtuvieron una nutricion normal,
en promedio el 23% tuvo disminucidon de los trastornos severos de la succién masticaciéon o
deglucidn. Los resultados fueron mejores en el grupo de intervencién donde se ofrecid la terapia
miofuncional por profesionales, que en los que fueron atendidos en el hogar.

Es preponderante que en las instituciones dedicadas a atender a nifios con trastornos neuromotores
como la Paralisis Cerebral les sean ofrecidos los servicios de asesoria nutricional y terapia
miofuncional, asi como el uso de suplementos dietéticos en los casos que lo requieran, ya que el
soporte a la nutricion adecuado redundard en mayores logros terapéuticos y una mayor calidad de
vida en esta poblacién.

Los pacientes que reunan los criterios de vulnerabilidad tanto de adultos como de nifos requieren
un cuidado especial por parte del médico de atencidn primaria y un esfuerzo mayor para lograr
resultados satisfactorios en el estado de salud de duchos pacientes.
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9. RESUMEN

Se realizé una tesis que amalgama 11 trabajos de investigacidn publicados entre diciembre de 2014
y mayo de 2017 cuyo comun denominador es la vulnerabilidad de pacientes adultos y nifios que
acuden a consulta en unidades de atencidn primaria.

Se establecieron los criterios de vulnerabilidad tanto para adultos como para nifios por un grupo de
expertos profesores de Medicina de Familia con mas de 30 afios de experiencia, y se correlacionaron
con las enfermedades o problemas que aquejan a los pacientes de atencidn primaria.

Se determiné que el 30% de estos pacientes tiene uno o mas criterios que los etiquetan como
pacientes vulnerables.

Las enfermedades crdnicas y las discapacidades se asociaron a vulnerabilidad asi como las
enfermedades mal controladas que inducen a hiperfrecuentar los servicios de salud.

Las enfermedades que indican vulnerabilidad en adultos fueron: DM2, HTA, Artritis, asma, HPB,
obesidad, depresidn, hipotiroidismo e IRC ya sea como patologia Unica mal controlada o como
comorbilidad o multimorbilidad.

Es deseable que el médico identifique también la vulnerabilidad socio-econdmica de sus pacientes
vista a través de los criterios establecidos y que por lo regular se manifiestan por una pobre
accesibilidad en todos sus sentidos.

En nifios predominé con mucho la discapacidad principalmente la Paralisis Cerebral y asma.

Es importante el papel del cuidador de pacientes crénicos tanto de adultos como nifios para
aumentar o disminuir la vulnerabilidad de estos pacientes mediante el grado de sobrecarga que su
funcién les impone.

Resalta muy importantemente el hecho de que los pacientes vulnerables requieren de un
tratamiento integral que por lo menos incluya ademas de la prescripcién farmacoldgica, técnicas
psico-educativas como las técnicas de terapia breve para lograr un resultado mejor en la salud de
los pacientes.

Finalmente los criterios de vulnerabilidad le serdn de gran utilidad al médico de atencién primaria
para detectar oportunamente a estos pacientes y dedicarles mayor atencién en beneficio de la salud
de esta poblacién que representa un tercio de su consulta diaria.
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