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Resumen

Hay numerosos casos de personas con ciertas limitaciones fisicas, psicoldgicas,
socioecondémicas o incluso arquitectdnicas que automaticamente se convierten en
pacientes dependientes cuyo bienestar tiene que estar asegurado las 24 horas al dia, los
7 dias de la semana. Por la intensidad de trabajo, este suele llevarse a cabo por familiares
directos del paciente (normalmente conyuges o hijos). Esa misma intensidad a la que se
somete este cuidador informal, dificulta a grandes escalas que este pueda tener un
descanso digno y una vida fuera del entorno del paciente, afectando gravemente en el

propio bienestar del cuidador.

El objetivo principal de este proyecto trata de describir la situacion de cuidadores
informales de pacientes crénicos y/o dependientes cuya salud mental y estabilidad

emocional estd comprometida por la gran sobrecarga que este trabajo puede ocasionar.

Para conocer este dato se realizard un estudio transversal descriptivo a través de
varias encuestas dirigidas por la persona a cargo de la investigacién y una recogida de
datos a cargo del profesional elegido que tendra lugar durante un tiempo esperado de
doce meses. El estudio estara dirigido principalmente a los cuidadores informales de
pacientes adjuntos al Servicio de Enfermeria de Enlace del Centro de Salud de Taco,

perteneciente al municipio de San Cristobal de La Laguna.

ElElJ RNVl Salud mental. Cuidador. Paciente dependiente. Depresion.
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Abstract

There are numerous cases of people with certain physical, psychological,
socioeconomic or even architectonical limitations who automatically become dependent
patients whose well-being must be ensured 24 hours a day, 7 days a week. Because of
the intensity of the work, this is usually carried out by direct relatives of the patient
(usually spouses or children). This same intensity to which this informal caregiver is
subjected makes it difficult for him/her to have a decent rest and a life outside the

patient's environment, seriously affecting the caregiver's own well-being.

The main objective of this project is to describe the situation of informal caregivers
of chronic and/or dependent patients whose mental health and emotional stability is

compromised by the great overload that this work can cause.

In order to know this data, a descriptive cross-sectional study will be carried out
through various surveys conducted by the person in charge of the research and data
collection by the chosen professional that will take place during an expected time of
twelve months. The study will be aimed mainly at informal caregivers of patients attached
to the Liaison Nursing Service of the Taco Health Center, belonging to the municipality of

San Cristobal de La Laguna.

Mental health. Caregiver. Dependent patient. Depression.
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Abreviaturas

- CS. Centro de Salud

- ECE. Enfermero o Enfermeria Comunitaria de Enlace

- ZBS. Zona Basica de Salud

- SM. Salud Mental

- NNN. NANDA, NOC, NIC

- NANDA. North American Nursing Diagnosis Association
- NIC. Nursing Interventions Classification

- HDRS. Hamilton Depression Rating Scale

- ZBI. Zarit Burden Inventory

- EAPN. European Anti-Poverty Network

- AROPE. At risk of poverty and/or exclusion - En riesgo de pobreza y/o exclusion
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1. Introduccion

El término de cuidar, desde su origen y en el contexto sanitario, se define como la

accioén propia del ser humano que implica atender a otras personas o a uno mismo de
forma que se esta alerta a sus necesidades y se intenta hacer lo posible para mejorar su

capacidad o bienestar y evitar el dolor, la enfermedad y la muerte.'2

Una vez le preguntaron a la conocida antropdloga estadounidense Margaret Mead
cudl creia que era el primer signo de civilizacién en una cultura, cuya respuesta fue un
fémur de 15.000 afos de antigliedad que se habia roto y luego se habia curado.? Explic
que, dado que el fémur es el hueso mas largo del cuerpo humano, toma mucho tiempo
sanar sin tratamiento.® En el reino animal, romperse una pierna es una sentencia de
muerte. Por lo tanto, un fémur roto curado es evidencia de que alguien se tomé el tiempo
para estar con la persona que se cayd, vendd la herida, levant6 a la persona a un lugar

seguro y la cuidé mientras se recuperaba.3

Asimismo, se puede asegurar que el cuidar es uno de los pilares béasicos de la
sociedad. Esta accién ha estado presente en los inicios de nuestra especie y ha sufrido
una gran evolucién hasta la actualidad, tanto en el aspecto profesional como en el
informal, especialmente gracias al papel de la mujer en esta. Manteniendo una relacién
historica con la figura femenina, las bases de los cuidados como son la vida, el bienestar,
la delicadeza, la dedicacién o la naturaleza se han vinculado a las mujeres por su
obligaciéon arcaica de desarrollarlos en el hogar y a su familia.2 Esto se debe también a
que esta arraigada en las distintas etapas del cuidado del cuerpo, la nutricion y el ciclo
vital. Procesos como la higiene, el embarazo, la maternidad, el parto, la lactancia u otros
mas externos, como obtener recursos de los cultivos para alimentarse o experimentar los

efectos curativos de las plantas, convierten a las mujeres en expertas en curar y aliviar.2

En la actualidad, este papel esta globalizado en la sociedad. Ademas de los
trabajadores sanitarios, también hay trabajadores asistenciales informales o domésticos,
es decir, los que trabajan en el hogar u hogares privados.# Prestan servicios asistenciales
directos e indirectos y son, por tanto, miembros clave del sistema asistencial.4 La
aparicién de familiares necesitados de cuidados crea nuevas situaciones familiares que

pueden dar lugar a cambios significativos en las estructuras familiares y en los papeles y

~06 ~
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comportamientos de los miembros de la familia.5 Por ello, la eficacia de los cuidados es
una cuestidn que requiere mucha atencion y reformas, ya que esta vinculada a la
continuidad de los cuidados y requiere el consentimiento de la familia y el personal de

cuidados.56

1.1 Marco conceptual

1.1.1 Situacion sociodemografica y econdmica de Canarias.

Gracias a todos los avances que la ciencia y la medicina han conseguido a lo largo
de los afios, se ha reducido la virulencia de diferentes patdégenos y por lo tanto, ha
menguado la prevalencia de este tipo de enfermedades como causa de muerte principal,
por lo menos en paises con ingresos medianos-altos como podria resumirse la situacion

media del conjunto de paises en Europa.”

2000 2019

1. Cardiopatia isquémica

2. Accidente cerebrovascular

3. Enfermedad pulmonar obstructiva crénica

4. Cancer de traquea, bronquios y pulmén

5. Infecciones de las vias respiratorias inferiores
—0

6. Diabetes mellitus

7. Cardiopatia hipertensiva

8. Enfermedad de Alzheimer y otras demencias

9. Cancer de estémago

10. Lesiones por accidentes de transito

—-

0 1 2 3 4
Numero de defunciones (en millones)

No transmisibles @ Transmisibles @ Lesiones

Fuente: WHO Global Health Estimates. Nota: Clasificacion del Banco Mundial en funcién de los ingresos
2020.7
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Esto, junto a otras mejoras, sobre todo a nivel de infraestructuras, ha dotado a la
humanidad de una mejor calidad de vida que se traduce en una mayor esperanza de la
misma. Espafia, como el resto de paises industrializados, estéa sufriendo lo que se conoce
como poblacion envejecida. En 2020, un 22°9% de la poblacién espafola era mayor de
65 afnos.8 Se estima que esta esperanza de vida, muy por encima de otros paises del
mundo entero, seguira aumentando, presentando unas previsiones algo notables para el

afno 2050: 31°4% de la poblacién espafola podria ser mayor de 65 afnos.8

En Canarias, los datos muestran la misma tendencia. El censo de personas
ancianas en 2021 aumentd en hasta un 7% respecto al 2020 haciendo una total de
126’2% o 126 mayores de 65 afos contabilizadas por cada 100 menores de 16.° La
provincia de Santa Cruz de Tenerife presenta una poblacibn mas envejecida que Las
Palmas, alrededor del 137% frente al 116% grancanario.® En 2020, la provincia de Santa
Cruz presentaba un total de 207.270 adultos mayores de 65 anos frente al total de

1.102.341 del conjunto de islas, alrededor de un 19%.10

Esta circunstancia de aumento de la poblacion anciana representa a su vez un
auge de las enfermedades crénicas, acompanadas de un declive fisico y mental, y la
disminucion del rendimiento, es decir, una cantidad mayor de personas que necesitan
atencion.5 Cuidados que recaen en cuidadores informales (familiares o conocidos) debido

a la falta de sanitarios, concretamente enfermeras, y de recursos que sufre Espafia.511

Por otro lado, segun la EAPN, Canarias tiene una de las rentas medias por unidad
consumida mas bajas del pais y ocupa el cuarto puesto mas inferior a nivel nacional.'2
Por lo general, las Islas Canarias se han enfrentado a indices de riesgo de pobreza y
exclusion social muy elevados durante al menos la ultima década, consistentemente muy
por encima de la media nacional y ocupando los primeros puestos en clasificaciones de
todo el pais.’2 Asimismo, en cuanto a la tasa AROPE del afio 2020, Canarias ocupaba el
segundo lugar entre todas las regiones espafnolas, siendo la primera respecto a
comunidades auténomas con un total del 36,3% de la poblacion canaria en riesgo de

pobreza y/o exclusion social.!2



Trabajo de Fin de Grado Eduardo Armas Clemente

AROPE 2008-2020
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2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020
"""" Nacional 238 247 261 267 272 273 292 286 279 266 261 253 264
— Canarias 348 382 357 378 403 355 37 379 446 402 364 35 363

Fuente: Red Europea de Lucha contra la Pobreza y la Exclusién Social en el Estado Espafiol (2021)12

Se considera pobre a una persona cuando no cuenta con los recursos necesarios
para cubrir sus necesidades basicas insustancialmente aceptable por el pais en el que se
reside.’2 La pobreza severa representa el mayor grado de esta situacién, reflejando
aquellos que viven con ingresos por unidad de consumo inferior al 40% de la media de
renta nacional.’2 En el afio 2020, un 17'6% de los canarios sobrevivia con ingresos

mensuales inferiores a 510 euros al mes por unidad de consumo.13
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En esta imagen se puede observar, en un gradiente de menos a mas representado
por los colores azul y rojo respectivamente, el porcentaje de habitantes de la zona que
ingresa una cantidad menor de 416 euros al mes.'3 En la isla capitalina de Tenerife, uno
de los focos mas preocupantes se encuentra en la zona metropolitana que separa los
municipios de Santa Cruz de Tenerife y San Cristébal de La Laguna, barrios como Taco o

Las Chumberas.3

1.1.2 Falta de recursos oficiales y preventivos existentes.

Otro de los aspectos de los que se despoja a estos cuidadores es la falta de
apoyo formativo y preventivo. El Servicio Canario de Salud carece, o por lo menos no se
ha podido encontrar, de un Programa de Prevencion de Salud Mental del Cuidador
protocolizado y estandarizado para poder mejorar este aspecto que, ya estudiado y
demostrado y como se defiende en este informe, es frecuente que esté comprometido.
La falta de este impide al personal enfermero actuar sobre esta problematica como se
aconseja y difunde en la clasificacion NNN mediante la actividad enfermera o NIC de
“Apoyo al cuidador principal (7040)” propia del diagndstico o NANDA “Cansancio del rol
del cuidador (00061)”.14

Por otro lado, si existen talleres informativos, aunque escasos, sobre diferentes
patologias que derivan en dependencia (p. ej. Alzheimer) en los que se explica aspectos
de la enfermedad y cémo prestar actividades de cuidado mas correctas.!5 A pesar de
esto, son asociaciones de cuidadoras como Acudafe’® o Afate!?, o la propia iniciativa de
las enfermeras o mas concretamente la ECE, mediante talleres extraoficiales, los que se
encargan de formar a las cuidadoras en la medida de lo posible asi como atender la

resiliencia que estas puedas sufrir después de proporcionar esa asistencia continua.

1.2 Evidencia cientifica del impacto sobre la salud de los cuidadores informales
Previamente al desarrollo de la metodologia y para el correcto desarrollo de este
proyecto, se ha realizado una busqueda bibliografica detallada de la informacién
relacionada con el estudio a través de numerosos articulos reconocidos y especialmente
las bases de datos SciELO y PubMed, a las que se ha accedido mediante PuntoQ, el

portal de busqueda de informacion de la Universidad de La Laguna.

~10 ~
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Para una sintesis de informacidon mas concreta y relevante se utilizaron los

| 13

descriptores de busqueda en espafol “cuidados”, ”cuidadores informales”, ”paciente
dependiente”, “salud mental”, “asistencia doméstica”. Términos cuya traduccién se
utilizaron para la busqueda en inglés: "care", "informal caregivers", "dependent patient",

"mental health", "home care”.

En diferentes investigaciones que se han llevado a acabo para analizar la SM de
cuidadores informales de pacientes con diferentes patologias, en la mayoria se ha
llegado a la misma conclusién en la que existe cierto grado de afeccién en el campo

psicolégico o incluso psicosocial.

En un estudio de 2017 verificado por la Universidad de A Coruia, analizaron el
nivel de sensacién de sobrecarga y el bienestar percibido de 30 cuidadores informales
que cuidaban a pacientes con enfermedades mentales y demostraron que, si bien el 60%
de la poblacién de pacientes del estudio no sentia sobrecargar, mas de dos tercios, o el

67 %, confirmaron que creian que su salud era mala.'8

Una investigacién colombiana realizada por Avila-Toscano J.H. y Vergara-Mercado
M., en 2014 que pretendia valorar la calidad de vida de cuidadores familiares, utiliz6 el
cuestionario WHOQOL-Bref (World Health Organization Quality of Life Brief Version) para
valorar a los participantes en diferentes esferas de salud, entre ellas psicoldgica y
social’®. La poblacién diana const6 de 127 cuidadores, divididos en un 22% de hombres
y un 78% de mujeres.!® Respecto a los resultados del andlisis, se concluyd que estas
personas experimentan alteraciones en el funcionamiento normal de su organismo: en
SM, un “94,5% la valor6 negativamente con calificativos que van de regular a
deficiente”9. Por otro lado, la dimension de relaciones sociales cuyo déficit también
puede alterar el psicoldgico, presentd el peor resultado con un 99,2% de los individuos

considerandola deficiente.®

En 2016, varios enfermeros de una Zona Basica de Salud en el Distrito Centro de
Madrid publicaron un analisis de sobrecarga del cuidador informal, pero esta vez de
pacientes inmovilizados.20 La muestra empleada atendié a un total de 60 cuidadores con

diferencia de géneros menos significativa, 21 hombres y 39 mujeres.20 Aln asi,

~11 ~
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argumentan que el género del cuidador muestra una influencia importante en el grado de
sobrecarga, presentando las cuidadoras de sexo femenino un estado de salud peor en
todas las escalas.20 Como instrumento de medida utilizaron el indice de Esfuerzo del
Cuidador (ICE) cuyo recuento igual o superior a 7 puntos refiere un elevado nivel de
esfuerzo.20 Asimismo, la puntuacién media de la prueba para todos los cuidadores fue de

7,17, existiendo 35 casos con puntuacion mayor a 7 puntos.20

Hallazgos como los de estos este estudios sugieren que la fatiga del cuidador es
un problema muy comun y grave en el que hay que actuar de raiz, protegiendo a todos
por igual pero sin desatender los diferentes factores que puede agravar la situacién de

cada individuo.

1.3 Necesidad de la investigacion

La poblaciéon en Espaia, y por tanto en Canarias, esta envejeciendo a pasos de
gigante. Mas personas cada dia se vuelven dependientes para actividades basicas de la
vida diaria o del hogar, por diferentes enfermedades y situaciones, o por el simple hecho
de hacerse mayor y no ser tan agiles como antes. Esto aumenta la necesidad de realizar
cuidados domésticos y por lo tanto una mayor plantilla de personal sanitario que pueda

hacerse cargo de estos pacientes.

La falta de enfermeras y personal competente en la via publica obliga a buscar
esta ayuda mediante otros recursos privados. Una gran cantidad de canarios no tienen
disponibilidad econdmica necesaria para beneficiarse de estos diferentes recursos
privados que pueden facilitar este proceso. Por ello, en un gran porcentaje de los casos
en los que se necesita una persona cuidadora, esta responsabilidad termina recayendo
sobre los hombros de un familiar, normalmente cercano. La carga fisica y mental de
cuidar a un familiar, junto a la suma de todos los aspectos de la vida privada que puedan
interactuar directa o indirectamente con esta actividad puede suponer un problema grave
de salud mental e incluso general a la persona no formada que realiza los cuidados y

consecuentemente, a la persona que los recibe.

~12 ~
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El papel del servicio de Enfermeria Comunitaria de Enlace es esencial en estos
casos. Cuenta con los profesionales que estaran en primera linea, los que pueden
detectar un problema de salud en el cuidador y actuar para prevenir un mal mayor. En
Tenerife, de los 39 centros de salud que existen, apenas 1/3 prestan servicios de ECE.2"
Esto dificulta la situacién de muchos cuidadores no formales pues no pueden acceder a

los recursos que este servicio podria ofertar.

La falta de estudios recientes de este ambito en las Islas Canarias junto a los
informes que demuestran la importancia de vigilar el estado de salud de los cuidadores
informales, especialmente los de areas menesterosas econdmicamente, han servido de
motivacidon para la elaboracién de este proyecto de investigacion con la poblacion de
Taco como muestra, puesto que este barrio cuenta con las caracteristicas esenciales
para este estudio: tener un CS con servicio de ECE y ser un nlcleo econdmicamente

desfavorecido.

1.4 Objetivos
1.4.1 Principal
- Describir la situaciéon de cuidadores informales cuya salud mental esta subjetivamente

comprometida, presentando, o no, un historial médico con diagnédsticos actuales.

1.4.2 Especificos

Otros objetivos que se pretenden alcanzar con la realizacion de este proyecto son
los siguientes:
- Determinar el nivel de sobrecarga que presenten los cuidadores respecto a sus

actividades como tal.

Valorar la relacion entre presentar sobrecarga general (fisica, mental, social, econémica)

y sufrir una enfermedad que condicione la SM (depresion).

Identificar aquellos factores econémicos y sociodemograficos relacionados con el nivel
de sobrecarga percibida de los cuidadores.

- Conocer el perfil promedio de cuidador informal de la ZBS de Taco.

~13 ~
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2. Metodologia

2.1 Diseio

Se trata de un proyecto no experimental descriptivo transversal, pues no
transcurre la manipulacién de las variables independientes, siendo el objetivo la
descripcion de los datos hallados tras la ejecucidon de las encuestas. Las variables se
miden en un momento determinado y de una vez. Ademas, las variables independientes a
tener en cuenta serian la edad, el género y las condiciones de trabajo del cuidador.
Mientras que las dependientes serian el nivel de inestabilidad emocional y sobrecarga

que presente la poblacion diana.

Este proyecto es de tipo cuantitativo debido a que sera el estudio de los datos lo
que explique el fenomeno que se quiere estudiar de manera objetiva y sistematica. Para
la obtencion de dichos datos, se llevara a cabo una investigacion utilizando como
instrumento de recogida de datos encuestas en papel aunque no de realizacién propia,

pues sera regulada su elaboracién y recogida por un profesional en la materia.

2.2 Poblacion diana y muestra

La poblaciéon diana elegida para este proyecto de investigacion comprende la
totalidad de los cuidadores de los pacientes dependientes de la zona de Taco o cuyo
C.S. asignado sea este. A dia de la entrevista presencial estructurada con el ECE, se
sabe que este nimero se encuentra en torno a las 450 cuidadores, dato que podria
cambiar significativamente en el momento de realizar el proyecto. Estos pacientes seran
parte del cupo del servicio de Enfermeria Comunitaria de Enlace que este centro presta,
en el que se realiza un seguimiento exhaustivo de la condicion de dependencia de estas

personas y por lo tanto de sus cuidadores y las necesidades de estos.

Para determinar el tamafo de la muestra minima necesaria de esta poblacién finita

se ha decido utilizar la siguiente formula:

Z2 Npq
e2(N — 1) + Z2pq

n —=

~14 ~



Trabajo de Fin de Grado Eduardo Armas Clemente

Donde:

- n: tamafo de la muestra

- Za: parametro estadistico que depende del Nivel de Confianza (NC). En esta caso de
1’96 para un nivel de confianza de 95%

- N: tamafio de la poblacién, 450 cuidadores

- p: probabilidad de que ocurra el evento estudiado, un 75% o0 0’75

- Q: (1 - p) = probabilidad de que no ocurra el evento estudiado, un 25% o 0’25

- e: error de estimacidon méaximo aceptado, un 5% o 0’05

(1'96)2 - 450 - 0’75 - 0’25
n= =~ 176
(0’05)2 - (450 - 1) + (1'96)2 - 0’75 - 0’25

El resultado muestra un tamafio muestral minimo de 176 personas. Aun asi, la
muestra por conveniencia y no probabilistica constara de toda la poblacién diana para
subsanar las posibles pérdidas resultantes por las variables y criterios de exclusién o por
un bajo nivel de participacion debido al delicado tema del proyecto ya que mucha gente

podria ser reacia a participar.

2.2.1 Criterios de inclusion

Los criterios de inclusién incluyen:

Ser cuidador durante un periodo de tiempo mayor a 1 afo.

Ser cuidador de un paciente dependiente correspondiente al C.S. de Taco.

Ser cuidador de un paciente que esté en el cupo del ECE.

Haber firmado el consentimiento y ser colaborador.

2.2.2 Criterios de exclusion

Entre los criterios de exclusion se presentan:

Tener formacién profesional previa a la atencion de cuidados, es decir, sanitarios.
- Presentar un trastorno de salud mental con diagndstico previo a su condiciéon de
cuidador.

- Cobrar algun tipo de incentivo por los cuidados.

Ser cuidador parcial, es decir, compartir las tareas con otros familiares o conocidos,

por igual.

~15 ~
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2.2.3 Variables
Entre las diferentes variables elegidas para efectuar este proyecto diferenciamos

las variables sociodemograficas y las variables propias del estudio:

- Variables sociodemogréficas:
> Edad: variable cuantitativa continua.
> Género: variable cualitativa nominal policotomica (Mujer/Hombre/Otro).
> Prestar cuidados a pacientes cuyo C.S. sea Taco: variable cualitativa ordinal

dicotomica (Si/No).

- Variables propias del estudio:
> Ser familiar o conocido cercano: variable cualitativa ordinal policotémica (Familiar/
Conocido cercano/Extrano)
> Recibir apoyo familiar: variable cualitativa ordinal dicotémica (Si, explicar/No)
> Ser cuidador durante al menos 1 afio: variable cualitativa ordinal dicotémica (Si/No)
> Tiempo de trabajo: variable cualitativa ordinal policotdmica
> Tiempo de descanso: variable cualitativa ordinal policotomica

> Lugar de procedencia: variable cualitativa nominal dicotémica (Espafna/Otro)

2.3 Instrumentos de medida

Para la recogida de los datos necesarios para la ejecucion del estudio, se utilizaran
dos escalas validadas, la ZBl (Anexo I) y la HDRS (Anexo Il), y una tercera
complementaria de elaboracion propia (Anexo lll) para adquirir ciertos datos personales
del entrevistado necesarios para conseguir una investigacién mas certera y acorde tanto

a las variables del estudio como a los criterios de inclusién y exclusion.

El primer cuestionario a realizar se trata del Zarit Burden Interview o Escala de
Zarit, escala que consta de 22 items que mide la sobrecarga subjetiva que sufren los
cuidadores de personas dependientes. Cada una de estas preguntas relacionadas con
los sentimientos del cuidador respecto a la persona que cuidan, se puntia desde el 1
(Nunca) hasta el 5 (Casi siempre). Asimismo, con una puntuaciéon minima de 22 puntos y

otra maxima de 110 puntos; menos de 47 puntos significaria “No sobrecarga”, de 47 a 55
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resultaria en “Sobrecarga leve” y con una puntuacion mayor a 55 se consideraria

“Sobrecarga intensa”.

Ademas de este, también se utilizara la Hamilton Depression Rating Scale o Escala
de Depresion de Hamilton. Este formulario que incluye 17 items, valora cuantitativamente
la gravedad de los sintomas de depresion. Se suele utilizar en casos de depresion ya
diagnosticada para seguimiento pero se hara uso de ella en este estudio debido a su
especificidad. La puntuacién final y total es la suma de los valores dados a todos los
apartados, siendo el minimo de 0 y el maximo de 52. Cada item puede recibir una
puntuacién de 0-2 o 0-4 pues el numero de respuestas varia segun la pregunta. Los
puntos de corte son los siguientes: entre 0-5 pts “No deprimido”, 8-13 “Depresion
menor”, 14-18 “Depresion moderada”, 19-22 “Depresion severa” y 23 pts o mas

“Depresidon muy severa”.

La entrevista dedicada a rellenar las 3 encuestas no deberia suponer mas de 30
minutos por participante. Los cuestionarios se completaran de forma heteroaplicada, es
decir, de manera oral donde el entrevistador lee las preguntas y respuestas y el

entrevistado elige la mas adecuada para su caso.

2.4 Método de recogida de datos

Para comenzar con el método de recogida de informacién, se ha creado una carta
informativa (Anexo IV) que recoge toda la descripcién del proyecto. Con esta también se
pretende obtener una autorizacion explicita del ECE del C.S. de Taco, puesto que se
contara con la ayuda del profesional para la divulgacion de los cuestionarios debido a su
condicion de enfermero a cargo de los pacientes a los que nuestra poblacién diana
presta servicios de cuidados. De este modo, y mediante una fuente fiable y profesional
capacitada tanto para realizar los cuestionarios como para solventar cualquier pregunta
que pueda presentar el sujeto a estudiar, se podra tener un seguimiento de los

participantes en todo momento.

Las primeras tomas de contacto con el cuestionario servirdn como casos piloto
para validar las herramientas de estudio y actuar en caso de que tengan que ser

modificadas. Para ello, y durante los 12 meses de recogida de datos, se realizaran dos
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recogidas de los formularios: una a los 3 meses del comienzo de las entrevistas y otra al
final de este periodo. Asimismo, en la carta informativa se facilitaran datos de contacto

para solventar cualquier imprevisto o cuestion.

2.5 Analisis estadistico

Los resultados adquiridos se dispondran mediante un analisis descriptivo de las
variables, diferenciando las cualitativas de las cuantitativas. Las variables cualitativas se
comprobaran mediante las frecuencias absoluta y relativa; mientras que las cuantitativas

se enunciaran a través de la media y desviacion tipica.

Estos datos se representaran con ayuda de una grafica circular para tener una
perspectiva mas visual, aunque también apareceran en porcentajes. Para llegar a los
resultados del analisis de las variables se utilizara el paquete estadistico informatico IBM

SPSS Statistics, del que se encargara el estadistico contratado.

2.6 Consideraciones éticas

Para poder llevar a cabo este proyecto de forma correcta se necesitara contar con
la autorizacion por escrito de participacién por parte de los individuos que cederan sus
datos. De igual forma, se ha elaborado un consentimiento informado de participacion que
debera distribuirse a los interesados antes de realizar la entrevista y obtener sus datos
personales (Anexo V). En este consentimiento se explica brevemente el objetivo del

estudio y la razon de uso del cuestionario.

En esta autorizacion queda reflejado el caracter voluntario de la realizacion del
cuestionario como bien dicta la Ley 41/2002, 14 de noviembre, “basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion vy
documentacion clinica”?2. Ademas, el entrevistado podra cancelar su participacion en
cualguier momento mientras el proyecto se esté llevando a cabo mediante la
presentacién firmada de la renuncia (Anexo VI), siguiendo las bases de la Ley Organica
3/2018, 5 de diciembre, de “Protecciéon de Datos Personales y garantia de los derechos

digitales™2s.
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3. Logistica

3.1 Cronograma
Este proyecto de investigacién se pretende realizar en un periodo de 18 meses
divido en los siguientes apartados:

Mes Mes Meses Meses Mes Mes
1 2 3-14 15-16 17 18

Busqueda
bibliografica

Diseno del
proyecto

Solicitud de
permisos

Recogida de
datos

Analisis
estadistico

Redaccion
del informe

Publicacion
de
resultados

Debido a que se depende de la disponibilidad del enfermero de enlace para la
correcta divulgacién de la encuesta y por lo tanto la recogida de datos, este periodo
reflejado en color azul consta de un total de de doce meses para asegurarnos de que se

ha realizado la visita a todos los pacientes.
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3.2 Presupuesto
El presupuesto utilizado en este proyecto comprende tanto recursos materiales
como humanos debido a la contratacion de un estadistico para realizar la parte analitica

de la investigacion:

Concepto Unidad de medida Cantidad Total, en €
Investigador Persona 1 -
ﬁecurms Encuestador Persona 1 -
umanos
Estadistico Persona 1 300 €
Ordenador Unidad 1 199 €
Impresora Unidad 1 49,99 €
(mas tinta)
Recursos Pack 500 folios Paquetes 2 19,98 €
materiales
Material de
oficina Unidad ; 50 €
(boligrafos,
clips...)
618,97 €

Los gastos de recursos humanos se basan en la contratacién de un
estadistico para el andlisis de los datos obtenidos tras el periodo de recoleccion. El
contrato constara de un total de 30 horas trabajas, distribuidas en un mes, por un sueldo

de 10 euros la hora o 300 euros totales.
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5. Anexos

Anexo I: Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

Puntuacion:
0-Nunca 1-Raravez 2-Algunasveces 3-Bastantes veces 4-Casisiempre

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

2

3

4

5

6

7

8

9

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

¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?

¢ Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

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

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

¢ Piensa que su familiar depende de Vd.?

¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?
10 ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?
11 ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido al cuidado de su familiar?
12 ¢Piensa que su vida social se ha visto afectada de manera negativa por tener que cuidar a su familiar?
13 ¢Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido al cuidado de su familiar?

14 ;Piensa que su familiar le considera a usted la tnica persona que le puede cuidar?

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

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

17 ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzo6 la enfermedad de su
18 ¢Desearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra persona?

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

20 ¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21 ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente, ;qué grado de "carga" experimenta por el hecho de cuidar a tu familiar?
Total: |
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Anexo lI: Escala de Depresion de Hamilton
Puntuacién

0: Nunca 1: Algunas veces 2: Bastantes veces 3: Casi todos los dias 4: Siempre

1- ESTADO DE ANIMO DEPRIMIDO [ 1]

0 Ausente

1 Ligero: actitud melancdlica; el paciente no verbaliza necesariamente el descenso del 4nimo

2 Moderado: 1lanto ocasional, apatia, pesimismo, desmotivacion....

3 Intenso: llanto frecuente (o ganas); introversion; rumiaciones depresivas; pérdida del gusto por las cosas

4 Extremo: llanto frecuente (o ganas); frecuente tendencia al aislamiento; contenidos depresivos exclusivos en el
pensamiento o la comunicacién verbal; pérdida de la capacidad de reaccidn a estimulos placenteros

2- SENTIMIENTOS DE CULPA [ ]

0 Ausente

1 Ligero: autorreproches, teme haber decepcionado a la gente

2 Moderado: ideas de culpabilidad; sentimiento de ser una mala persona, de no merecer atencién

3 Intenso: la enfermedad actual es un castigo; meditacion sobre errores, malas acciones o pecados del pasado; merece lo
que padece

4 Extremo: ideas delirantes de culpa con o sin alucinaciones acusatorias

3- SUICIDIO [ ]
0 Ausente

1 Ligero: la vida no vale la pena vivirla

2 Moderado: desearfa estar muerto o piensa en la posibilidad de morirse

3 Intenso: ideas o amenazas suicidas

4 Extremo: serio intento de suicidio

4- INSOMNIO INICIAL (si toma hipnéticos y no puede evaluar, puntde 1) [ 1]
0 Ausente

1 Ocasional: tarda en dormir entre media y una hora (<3 noches/semana)

2 Frecuente: tarda en dormir mas de una hora (3 6 mas noches /semana)

5- INSOMNIO MEDIO (si toma hipnéticos y no puede evaluar, puntie 1) [ 1]

0 Ausente

1 Ocasional: estd inquieto durante la noche; si se despierta tarda casi una hora en dormirse de nuevo (<3 noches/semana)

2 Frecuente: estd despierto durante la noche, con dificultades para volver a conciliar el suefio; cualquier ocasién de
levantarse de la cama (excepto para evacuar), o necesidad de fumar o leer tras despertarse debe puntuar 2 (3
6 mas noches seguidas por semana)

6- INSOMNIO TARDIO (si toma hipnéticos y no puede evaluar, puntde 1) [ 1
0 Ausente

1 Ocasional: se despierta antes de lo habitual (<2 horas antes; <3 dias por semana)

2 Frecuente: se despierta dos o mds horas antes de lo habitual 3 6 mds dias por semana)

7- TRABAJO Y ACTIVIDADES [ ]

0 Ausente

1 Ligero: ideas o sentimientos de incapacidad o desinterés. Distingalo de la fatiga o pérdida de energia que se puntian en
otra parte.

2 Moderado: falta de impulso para desarrollar las actividades habituales, las aficiones o el trabajo (si el paciente no lo
manifiesta directamente, puede deducirse por su desatencion, indecisién o vacilacién ante el trabajo y otras
actividades).

3 Intenso: evidente descenso del tiempo dedicado a sus actividades; descenso de su eficacia y/o productividad. En el
hospital se puntia 3 si el paciente no se compromete al menos durante tres horas/dia a actividades (Trabajo
hospitalario o distracciones) ajenas a las propias de la sala. Notable desatencion del aseo personal.

4 Extremo: dejo de trabajar por la presente enfermedad. No se asea o precisa de gran estimulo para ello. En el hospital se

puntia 4 si el paciente no se compromete en otras actividades mds que a las pequefias tareas de la sala o si
precisa de gran estimulo para que las realice.
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8- INHIBICION [ ]
0 Ausente

1 Ligera: ligera inhibicién durante la entrevista; sentimientos ligeramente embotados; facies inexpresiva.

2 Moderada: evidente inhibicién durante la entrevista (voz mondétona, tarda en contestar las preguntas).

3 Intensa: entrevista dificil y prolongada; lentitud de movimientos al caminar.

4 Extrema: estupor depresivo completo; entrevista imposible.

9- AGITACION [ ]

0 Ausente

1 Ligera: mueve los pies; juega con las manos o con los cabellos

2 Moderada: se mueve durante la entrevista, se agarra a la silla; se retuerce las manos; se muerde los labios; se tira de los

cabellos; mueve ampliamente los brazos, se muerde las ufias, las manos...

3 Intensa: no puede estarse quieto durante la entrevista; se levanta de la silla.

4 Extrema: la entrevista se desarrolla “corriendo”, con el paciente de un lado para otro, o quitdndose la ropa, o
arrancandose los cabellos; el paciente parece desconcertado y “desatado”.

10- ANSIEDAD PSIQUICA [ ]

0 Ausente

1 Ligera: tension subjetiva e irritabilidad.

2 Moderada: tensién objetiva, evidente; preocupacion por trivialidades.

3 Intensa: actitud aprensiva evidente en la cara y el lenguaje.

4 Extrema: crisis de ansiedad observadas, la ansiedad forma la mayor parte del contenido de su comunicacién
espontanea, verbal o no verbal.

11- ANSIEDAD SOMATICA [ ]
0 Ausente

1 Ligera: un solo sintoma o sintoma dudoso o varios sintomas de un mismo sistema.

2 Moderada: varios sintomas de distintos sistemas.

3 Intensa: miltiples sintomas de varios sistemas simultdneamente.

4 Extrema: numerosos sintomas persistentes e incapacitantes la mayor parte de las veces.

12- SINTOMAS SOMATICOS GASTROINTESTINALES [ ]

0 Ausentes:

1 Ligeros: pérdida de apetito, pero come sin necesidad de estimulo; sensacién de pesadez en el abdomen.

2 Intensos: pérdida de apetito, no come aunque se le estimule, o precisa de gran estimulo para comer; precisa o solicita
laxantes o medicacién para sus sintomas gastrointestinales.

13- SINTOMAS SOMATICOS GENERALES [ 1]

0 Ausentes:

1 Ligeros: fatigabilidad, pérdida de energia, pesadez en extremidades, espalda, cabeza; algias en el dorso, cabeza,
musculos.

2 Intensos: fatigabilidad y pérdida de energia la mayor parte del tiempo; cualquier sintoma somadtico bien definido o
expresado espontdneamente.

14- SINTOMAS GENITALES (preguntar siempre) [ ]
0 Ausentes: o informacioén inadecuada o sin informacién (emplear lo menos posible estas dos ultimas).

1 Ligeros: descenso de la libido; actividad sexual alterada (inconstante, poco intensa).

2 Intensos: pérdida completa de apetito sexual; impotencia o frigidez funcionales.

15- HIPOCONDRIA [ ]
0 Ausente:

1 Ligera: preocupado de si mismo (corporalmente).

2 Moderada: preocupado por su salud.

3 Intensa: se lamenta constantemente. Solicita ayuda, etc.

4 Extrema: ideas hipocondriacas delirantes.
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16- PERDIDA DE INTROSPECCION [ 1

0 Ausente: se da cuenta de que estd enfermo, deprimido.

1 Ligera: reconoce su enfermedad, pero la atribuye a la mala alimentacidn, al clima, al exceso de trabajo, a una infeccién
viral, a la necesidad de descanso, etc.

2 Moderada: niega estar enfermo o el origen nervioso de su enfermedad.

17- PERDIDA DE PESO [ 1]

0 Ausente:

1 Ligera: probable pérdida de peso asociada a la enfermedad actual; pérdida superior a 500 gr/semana 6 2,5 kg/afio (sin
dieta).

2 Intensa: pérdida de peso definida segtin el enfermo; pérdida superior a 1 kg/semana 6 4,5 kg/afio (sin dieta).

PUNTUACION TOTAL [ 1

Version de JA Ramos-Brieva y A Cordero-Villaféfila
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Anexo llI: Cuestionario complementario
1. ¢Edad?

[J Menor de 30

L] Entre 30y 50

L] Mayor de 50

2. ;Género?
L] Mujer

[J Hombre
L] Otro

3. ¢Qué relacion presenta con la persona a la que presta cuidados?
] Familiar, especificar:

L] Conocido cercano
[] Otro:

4. ;Cuanto tiempo lleva ejerciendo cuidados a la misma o diferentes personas?
L] Mas de 1 aio. Especificar:

[ Menos de 1 afo

5. ¢ Tiene diagnosticada alguna condicion de salud mental (depresion, ansiedad)?
En caso afirmativo especificar cual y desde cuando.

] si,
] No

6. ¢ Toma algun tipo de tratamiento medicamentoso para sobrellevar su actividad
como cuidador/a?

] Si,
] No

7. ¢ Utiliza algun tipo de tratamiento no medicamentoso como remedios naturales?
L] si,
[J No

8. Lugar de procedencia:
L] Espania
L] Otro:

~ 28 ~



Trabajo de Fin de Grado Eduardo Armas Clemente

9. ¢Recibe apoyo familiar sin dejar de ser Vd. el cuidador principal?
L] si
[J No

10. ¢ Recibe apoyo economico para efectuar sus cuidados de forma mas comoda?
L] Si, del propio paciente

[] Si, del Estado

[J No

11. ¢Con qué frecuencia presta sus cuidados a la persona dependiente?
] Permanentemente

] Algunas horas al dia

] Algunas horas a la semana

12. ¢ Cuantas horas diarias tiene de descanso respecto a los cuidados?
] Menos de 3 horas

L] Entre 3y 6 horas

[] Mas de 6 horas
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Anexo IV: Carta al enfermero responsable de difundir la encuesta

Al Enfermero Comunitario de Enlace del Centro de Salud de Taco,

Mi nombre es Eduardo Armas Clemente, alumno de cuarto afo del Grado en
Enfermeria en la facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de La Laguna. Me
dirijo a usted para solicitar su contribucién en la realizacién de una encuesta entre los
cuidadores de sus pacientes. Puesto que estoy elaborando mi Trabajo de Fin de Grado,
deseo conocer el estado de la salud mental de los cuidadores informales que llevan a
cargo la asistencia de las personas que estan bajo su cupo, y creo que usted seria un

recurso valioso para ayudarme a hacerlo.

Las encuestas utilizadas seran la Escala de Zarit, que constara de 22 preguntas
sobre los cuidados que prestan los cuidadores y la sobrecarga que esto supone, y la
Escala de Depresién de Hamilton, de 17 preguntas, para comprobar el estado de su
salud mental. Ademas, habra un cuestionario complementario de 12 preguntas disefiado
para ser breve y facil de completar. Le agradeceria enormemente que distribuyera las
encuestas entre todos los cuidadores de sus pacientes comprendidos en la zona basica
de salud de Taco, y recogiera sus respuestas en mi nombre. Todas las respuestas seran
confidenciales y se utilizaran exclusivamente para la realizacion de este proyecto de

investigacion.

Si esta dispuesto a participar, hagamelo saber lo antes posible. Puedo
proporcionarle copias de la encuesta y cualquier instruccién adicional que pueda
necesitar. Gracias por su tiempo y consideracion, y espero tener noticias suyas pronto a

través de los siguientes medios:

Correo electrénico: aluxxxxxxxxxx@ull.edu.es

Teléfono Movil: +34 XXXXXXXXX

Atentamente,

Eduardo Armas Clemente
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Anexo V: Autorizacion para participacion en el cuestionario

Yo, con DNI , doy mi

autorizacién para participar en los cuestionarios del Trabajo de Fin de Grado y proyecto
de investigacion sobre “Salud Mental de cuidadores informales de pacientes crénicos y
dependientes” llevado a cabo por el estudiante de 4° de Enfermeria, Eduardo Armas
Clemente. Mi intervencion consistira en contestar una serie de preguntas en tres simples
cuestionarios sobre sobrecarga, salud mental (concretamente depresion) y datos

personales.

Entiendo que mi participacion en la encuesta es completamente voluntaria y que puedo
retirarme en cualquier momento sin explicacién alguna siempre y cuando la recogida de

datos siga vigente.

He sido informado/a de la naturaleza de la encuesta por el facultativo a cargo, asi como
su proposito y su duracidn. Entiendo que los resultados de la encuesta seran utilizados
Unicamente con fines de investigacion y que toda informacién que proporcione sera

manejada confidencialmente.

Firma del participante:

En ,a de de 202
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Anexo VI: Renuncia a la participacion en el estudio

Yo, con DNI , hotifico

por la presente que deseo retirarme de la participacion en el estudio llevado a cabo para
el TFG titulado Salud mental de cuidadores informales de pacientes cronicos y
dependientes, que esta siendo realizado por el estudiante de Cuarto de Enfermeria,

Eduardo Armas Clemente.

Entiendo que mi renuncia puede afectar negativamente a los resultados del estudio, y
acepto que los datos recogidos antes de mi renuncia puedan ser utilizados segun lo
estipulado en el Consentimiento Informado que firmé previamente.

Confirmo que he discutido con el investigador las implicaciones de mi renuncia y he
tenido la oportunidad de plantear cualquier duda que pudiera tener. Afirmo que he

decidido renunciar voluntariamente y sin haber sido presionado en ningin momento.

Firma del participante:

Firma del testigo (Enfermero de Enlace):

En , a de de 202__
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Anexo VII: Glosario

Paciente dependiente. Persona que sufre falta o pérdida de autonomia intelectual,
fisica o sensorial de forma temporal o permanente debido a la edad, enfermedad u

otras situaciones.

Paciente crénico. Aquella persona que sufre una enfermedad sin cura y que vive con

un deterioro gradual.

Cuidador informal. Persona delegada a ayudar a un paciente en los aspectos basicos

de la vida diaria, tanto en la persona como en su entorno, de forma no remunerada.

Salud mental. Un estado de bienestar en el que una persona puede alcanzar su
maximo potencial, puede controlar el estrés en la vida, trabajar de forma productiva asi

como contribuir en la sociedad.

Depresidn. Enfermedad de salud mental que consiste en la disminucién prolongada y
continua del estado de animo y pérdida de interés o dificultad para sentir placer. Puede

ir acompafada de sintomas psiquicos vy fisicos.

Sobrecarga. En el contexto de cuidados, se trata de la carga sentimental, fisica, social
y/o econodmica que puede sentir una persona por la actividad de cuidar a otra persona

discapacitada, dependiente y/o con una enfermedad crénica.

Enfermeria de enlace. La Enfermeria Comunitaria de Enlace oficia la gestion de casos a
domicilio valorando, planificando y coordinando los cuidados que necesita una

persona o cuidador a consecuencia del coste-beneficio.
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