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RESUMEN

El presente estudio se enfoca en examinar la carga experimentada por los
cuidadores informales de pacientes inmovilizados en un centro de atencion
primaria. La carga del cuidador es un fendmeno ampliamente reconocido que
afecta a las personas que asumen la responsabilidad de cuidar a un familiar
con limitaciones fisicas. Estos cuidadores se enfrentan a desafios fisicos,
emocionales y sociales que pueden tener un efecto considerable en su

bienestar y calidad de vida.

El objetivo principal de esta investigacion consiste en evaluar el grado de
carga experimentado por los cuidadores informales de pacientes
inmovilizados de un centro de salud urbano, sin recibir ninguna intervencion

0 apoyo especifico. El enfoque metodoldgico utilizado serd de naturaleza
epidemiologica, observacional y descriptiva, adoptando un disefio
transversal. La poblacién de estudio abarcara a los cuidadores informales
de los pacientes inmovilizados registrados en el centro de salud de
Vistalegre-la Flota en la Regién de Murcia.

La muestra se seleccionara de manera consecutiva, incluyendo a aquellos
cuidadores que se ajusten a los criterios de inclusién establecidos. Mediante
entrevista telefonica, se recolectaran datos sociodemograficos y se utilizaran
cuestionarios validados para valorar la sobrecarga y la ansiedad y depresion
tales como la escala de Zarit, el indice del esfuerzo del cuidador y la escala
Goldberg.

Los datos obtenidos se analizaran estadisticamente utilizando el software
SPSS v.27.

En conclusion, el estudio pretende evidenciar que los cuidadores informales
de pacientes inmovilizados experimentan niveles significativos de
sobrecarga. El nivel de sobrecarga esta asociado con las caracteristicas
sociodemograficas tanto del cuidador como del paciente inmovilizado. Las
areas principales de carga experimentadas por los cuidadores informales de
pacientes inmovilizados incluyen la carga emocional, el cuidado personal y la
carga financiera. Palabras clave: Sobrecarga del cuidador, Cuidador
informal, carga del cuidador, Paciente inmovilizado, Atencién primaria.



ABSTRACT

This project focuses on analyzing the burden of informal caregivers of
immobilized patients in a primary care center. Caregiver burden is a widely
recognized phenomenon that affects individuals who take on the
responsibility of caring for a family member with physical limitations. These
caregivers face physical, emotional, and social problems which may suffer a
significant impact on their well-being and quality of life.

The general objective of this study is to determine the level of burden
among informal caregivers of immobilized patients in a primary care center
without specific intervention or support. The methodology used will be
epidemiological, observational, and descriptive, with a cross-sectional
approach. The study population will include informal caregivers of
immobilized patients registered in the Vistalegre-la Flota health center in the
Region of Murcia.

The sample will be consecutively selected, including those caregivers who
meet the inclusion criteria. Socio-demographic data will be collected through
telephone interviews, and validated questionnaires such as the Zarit Scale,
the Caregiver Strain Index, and the Goldberg Scale will be used to assess
burden, anxiety, and depression.

The collected data will be statistically analyzed using SPSS software v.27.

In conclusion, this study aims to demonstrate that informal caregivers of
immobilized patients experience significant levels of burden. The level of
burden is associated with the socio-demographic characteristics of both the
caregiver and the immobilized patient. The main areas of burden for informal
caregivers of immobilized patients are emotional burden, patient's personal
care, and financial burden.

Keywords: Caregiver burden, Informal caregiver, caregiver load, immobilized
patient, primary care.
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1. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢,Cuél es el nivel de sobrecarga del cuidador principal de pacientes
inmovilizados en un centro de salud sin intervencion o apoyo

especifico?

P: Cuidadores informales de pacientes inmovilizados.

I: Sobrecarga del cuidador informal.

C: Sin intervencién o apoyo especifico.

O: Medicion de la carga del cuidador informal en un centro de atencion

primaria.

2. ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

La poblacion esta experimentando cambios demograficos significativos
debido al envejecimiento de la poblacion, asi como al incremento de
enfermedades crénicas y discapacidades tanto fisicas como mentales. En
Espafia, el indice de envejecimiento actual es del 17%, y se estima que para el

afio 2049 este indice alcanzara el 37%.1

El aumento de la esperanza de vida tiene implicaciones significativas en
el &mbito socioecondémico, impactando en los sistemas sociales y de atencion
sanitaria. Estos sistemas deben adaptarse a un entorno complejo y en
constante cambio. Factores como la demografia y la epidemiologia, que
incluyen el aumento de enfermedades crénicas, la presencia de mdultiples
patologias, cambios en el papel del paciente y transformaciones en la
sociedad, pueden llevar a una disminucién en la autonomia personal. Como
resultado, la demanda de servicios de atencion domiciliaria se ve incrementada

para satisfacer las necesidades de cuidado en este contexto.?

Los factores mas relevantes que pueden predecir la necesidad de
atencion domiciliaria son la edad avanzada, el deterioro cognitivo, la presencia
de enfermedades crénicas incapacitantes y la dependencia en las actividades
basicas de la vida diaria, asi como el alta hospitalaria temprana. Ademas, los

cuidados a domicilio han evolucionado en términos de contenido y complejidad,



lo que requiere una mayor profesionalizacion. La atencion domiciliaria se
considera una forma de atencion sanitaria necesaria para que los equipos de
Atencién Primaria (AP) puedan ofrecer cuidados integrales e integrados en el
hogar de aquellos pacientes que, debido a su problema de salud, no pueden

trasladarse al centro de salud de forma regular. 3

Esto ha generado un incremento en el nimero de personas que
dependen de otros para su cuidado. Aunque la dependencia no es exclusiva de
la poblacién de edad avanzada, su incidencia aumenta con la edad, lo que
representa un desafio para las politicas sociales a fin de abordar las

necesidades que surgen del envejecimiento de la poblacion.!

El aumento en la cantidad de individuos que requieren asistencia debido
a su dependencia implica la necesidad de contar con personas que puedan
brindar cuidados basicos y ayudar a mitigar el efecto negativo que esta
situacion tiene en la calidad de vida y el bienestar. Por lo general, esta
responsabilidad recae en los familiares, quienes se convierten en la principal

fuente de apoyo y son conocidos como cuidadores informales o principales.!

Durante los ultimos afios, el perfil del cuidador principal se ha
mantenido constante y se caracteriza por ser mayoritariamente mujeres,
representando un 90% de los casos. El 97% de estas mujeres han asumido el
cuidado de su familiar desde el momento del diagndstico y casi todas ellas
dedican su tiempo completo al cuidado, es decir, 24 horas al dia. El rango de
edad se encuentra entre los 40 y 60 afios y el 80% de las cuidadoras son amas
de casa sin empleo remunerado. Ademas, el 60% comparte su hogar con la
persona cuidada y tienen bajos niveles de apoyo social. En cuanto a la
relacion, suelen ser conyuges o descendientes de primer grado de la persona
cuidada, y su nivel educativo suele ser basico-medio. Muchos de ellos llevan

varios afios desempefiando esta funcién de cuidador. 4

La persona dependiente es aquella que, debido a su edad, enfermedad
o discapacidad, pierde su autonomia fisica, sensorial, mental o intelectual, lo
gue conlleva la necesidad permanente de atencién o ayuda de otra persona
para realizar actividades basicas de la vida diaria® Por otro lado, se define a el

paciente inmovilizado como aquel que tiene grandes dificultades para



movilizarse y salir de su hogar, y que necesita ayuda para la mayoria de las
actividades diarias. Esta situacion aumenta el riesgo de complicaciones
médicas y la probabilidad de dependencia en las actividades bésicas de la vida
diaria, siendo que solo el 10,8% de los ancianos en esta situacion mantienen

su independencia.®

Las complicaciones asociadas a la inmovilidad 7 son un factor critico
en el pronéstico del paciente inmovilizado, incluso mas que la propia
enfermedad subyacente. Entre las complicaciones mas importantes se
encuentran las patologias reumatolégicas (como la artritis, artrosis,
osteoporosis, polimialgia reumatica y fracturas), las patologias neurolégicas
(como el ictus, neuropatias periféricas, enfermedad de Parkinson, déficits
neurosensoriales y demencias), las patologias cardiovasculares (como el
infarto de miocardio, la arteriopatia periférica, la insuficiencia cardiaca y el
ortostatismo), las patologias respiratorias (como la EPOC y la insuficiencia
respiratoria), los problemas de la marcha (existen alteraciones de la marcha
gue incluso sin existir enfermedad producen incapacidad), como el trastorno

idiopatico de la marcha.

Los cambios normales del envejecimiento se acentlan en el paciente
inmovilizado, provocando un enlentecimiento motor e inestabilidad. Ademas,
existen otras causas menos frecuentes como los estados depresivos,
sobrepeso, uso de medicamentos (como hipnadticos, relajantes musculares y
antihipertensivos), abandono en el cuidado de los pies, cambios en el estilo de
vida o domicilio (los hombres presentan habitos de mayor consumo de alcohol
y tabaco que las mujeres, tendencia que esta cambiando en los Ultimos afios).
Es importante tener en cuenta todos estos factores para brindar una atencion

adecuada al paciente inmovilizado. ’

El cuidado diario del paciente inmovilizado puede ser exigente y, en
ocasiones, la figura principal del cuidador puede fallar, lo que puede poner al
paciente en situacion de riesgo y empeorar su calidad de vida. La
claudicacion del cuidador puede ser causada por varios factores personales,
como enfermedades que limitan su capacidad para cuidar al familiar, su
constitucion fisica, edad o nivel de formacién.® Normalmente, la totalidad o gran
parte de los cuidados recaen siempre en la misma persona, por lo que la tarea

3



diaria y continua de cuidar a una persona dependiente puede tener un impacto
en la vida personal, familiar, laboral y social del cuidador, lo que puede alterar
su bienestar, afectando tanto su salud fisica como mental, y creando lo que se
conoce como “sindrome del cuidador quemado” o “sobrecarga del

cuidador”. °

Segun diversos estudios, la sobrecarga del cuidador informal de
pacientes inmovilizados puede manifestarse en diversos problemas
psicolégicos, entre los que destacan la depresion, los trastornos del suefio y
la ansiedad. La depresion, en particular, es una de las formas mas comunes

en gque se manifiesta el estrés emocional del cuidador.®

Existen diversas escalas validadas para evaluar los efectos emocionales
negativos experimentados por los cuidadores al cuidar a una persona
dependiente, conocida como sobrecarga del cuidador. Una de las herramientas
mas utilizadas es la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit Burden
(ANEXO 1), la cual se compone de 22 items que permiten evaluar el grado de
sobrecarga que experimenta el cuidador. Esta evaluacion abarca aspectos
emocionales, fisicos, financieros, asi como la actitud del cuidador hacia la
persona que recibe los cuidados, la relacion entre ellos, y los comportamientos
y actitudes manifestados por el receptor de cuidados. De este modo, esta
escala permite medir el riesgo de deterioro en la vida social, laboral y familiar
del cuidador, asi como problemas econdmicos y el sentimiento de sobrecarga
en su rol como cuidador.’* Ademéas de esta escala, encontramos el indice de
Esfuerzo del Cuidador (ANEXO 2), una herramienta mas reciente que
pretende evaluar la sobrecarga del cuidador mediante la valoracion de
diferentes factores como la intensidad y frecuencia del cuidado, el apoyo social
y la salud del cuidador. Este instrumento ha sido validado en Espafia y muestra
una buena consistencia interna (0,81), sensibilidad del 100% y especificidad del
72% en la medicién de la sobrecarga del cuidador, y en comparacion con el
Cuestionario de Zarit, que es ampliamente utilizado a nivel mundial, esta
herramienta tiene la ventaja de ser mas breve, simple y facil de aplicar. Se

compone de 13 items con respuesta dicotomica (si 0 no). 12

Por otro lado, encontramos La Escala Goldberg de Ansiedad-

Depresion (ANEXO 3), un cuestionario heteroadministrado para valorar la
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ansiedad y la depresion en el &mbito de la Atencion Primaria. El punto de corte
en la subescala de Ansiedad es mayor o igual a 4, mientras que en la
subescala de Depresiébn es mayor o igual a 2. Esta escala ofrece una
sensibilidad del 83,1% y una especificidad del 81,8%.'3

La atencién a personas dependientes requiere de recursos humanos y
econémicos que a menudo son limitados, y a pesar de que tras la Ley de
Dependencia se consiguid conceder algunas prestaciones, no siempre se
logran cubrir adecuadamente. Actualmente, se ha observado una reduccion en
las ayudas y un aumento de obstaculos por parte de la administracion, lo cual

se atribuye principalmente al deterioro econémico de los ultimos afios. 4

3. JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

Hasta el momento, se ha investigado poco el papel de la familia en el
cuidado de los pacientes inmovilizados por parte de los profesionales de la
salud, a pesar de su importancia clave en la atencion del paciente. A menudo
se desconoce 0 subestima su relevancia en el manejo adecuado de
enfermedades cronicas, o en la identificacion, diagnostico y tratamiento de

problemas psicosociales. °

La sobrecarga del cuidador informal de pacientes inmovilizados
constituye un importante problema de salud publica que impacta a una amplia
poblacién. La atencion primaria es un entorno en el que se puede trabajar para
detectar el sindrome del cuidador quemado, y, sobre todo, evitarlo. La
identificacion temprana de la sobrecarga del cuidador es esencial para prevenir
la aparicion de problemas de salud en el cuidador y mejorar la calidad de
atencion del paciente inmovilizado. En este sentido, la atencion primaria es un
entorno adecuado para detectar y abordar la sobrecarga del cuidador, ya que

es el primer punto de contacto entre los pacientes y el sistema sanitario.'®

La implementacion de programas de intervencion en la atencion primaria
gue estén dirigidos a apoyar a los cuidadores informales puede mejorar tanto la

salud del cuidador como la calidad de atencién del paciente inmovilizado. **

La enfermera de enfermeria familiar y comunitaria tiene como

responsabilidad brindar atencion no solo al individuo enfermo, sino también a
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su familia y cuidadores, especialmente cuando se enfrentan a una enfermedad
cronica o terminal. En este contexto, los profesionales de enfermeria
desempeiian un papel fundamental al brindar apoyo a los cuidadores
familiares, facilitAndoles vivir su proceso de cuidado de manera mas
significativa. A través de la utilizacibon de los recursos personales e
interpersonales que poseen, estos cuidadores pueden mantener o mejorar su
salud en el proceso de cuidado. Asimismo, puede facilitar la adaptacion del
cuidador a los cambios familiares, proporcionando informacion y apoyo en
situaciones complejas y en la toma de decisiones. También puede fomentar el
autocuidado fisico del cuidador familiar, para que este pueda cuidar su propia

salud. 18

Con el fin de poder orientar la atencion, las intervenciones y su
seguimiento, es necesario realizar este trabajo, para conocer el grado de carga
gue padecen los cuidadores principales de nuestra Zona Basica de Salud, que
perfil de cuidador es el mas frecuentes y cuales son las principales areas de

sobrecarga que sufren.

4. HIPOTESIS

Se plantean las siguientes hipoétesis para este estudio:

e Los cuidadores informales de pacientes inmovilizados experimentan
niveles significativos de sobrecarga.

e El nivel de sobrecarga del cuidador informal esta asociado con las
caracteristicas sociodemogréaficas tanto del cuidador como del
paciente inmovilizado.

e Las principales areas de carga que experimenta el cuidador informal de
pacientes inmovilizados son la carga emocional, el cuidado personal
del paciente y la carga financiera.



5. OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

Objetivo general:

Evaluar el grado de carga experimentado por los cuidadores informales de
pacientes inmovilizados de un centro de salud urbano, sin recibir ninguna
intervencion o apoyo especifico.

Objetivos especificos:

1. Identificar los aspectos sociodemograficos de los cuidadores informales
de pacientes inmovilizados en un centro de atencion primaria.

2. Evaluar el nivel de sobrecarga del cuidador informal de pacientes
inmovilizados en un centro de atencion primaria mediante el uso de
una herramienta validada.

3. Identificar las principales areas de sobrecarga del cuidador informal de
pacientes inmovilizados en un centro de atencion primaria.

4. Expresar en cifras la proporcion de cuidadores que estan llevando un
seguimiento por parte de Atencion Primaria

6. MATERIALES Y METODOS

6.1 Diseno del estudio.

Se trata de un estudio epidemiologico observacional, descriptivo y
transversal, este estudio se realizara siguiendo las directrices STROBE para
este tipo de estudio.

6.2 Poblacion del estudio.

La muestra de este proyecto estard formada por los cuidadores
principales pertenecientes al Centro de Salud Vistalegre-La Flota, el cual
forma parte del Area VI de salud, de la ciudad de Murcia, durante el periodo
incluido entre el 1 de septiembre de 2023 hasta el 31 de octubre del 2023. La
poblacién, se localizara a través de los registros de pacientes inmovilizados
(vida cama-sillén) asignados a cada profesional de enfermeria del centro de
salud. Estos listados pueden adquirirse a través del programa informatico
utilizado en los centros de salud de Murcia, OMI, y provienen del episodio de



inmovilizado abierto en la historia de aquellos pacientes que estén en esa
situacion. El centro de salud de Vistalegre-La Flota cuenta con un total de 33
episodios de pacientes inmovilizados y tras valorar los criterios de inclusion y
exclusion nos quedaremos con un total de 31 cuidadores informales.

6.3 Criterios de inclusion y exclusion:

Poblacion del estudio

Que el paciente inmovilizado no pertenezca al Centro
Culdadores principales de pacientes que tienen ™~ de Salud La Flota o que esté fuera de |a zona basica
abierto en el programa OMI un episodie de de salud que atiende ese centro.

" "inmovilizade" en su historial clinico de Atencién
Primaria al inkcie del estudio. Que la persona inmovilizada deje de estarlo, ya sea
por mejoria, curacion o por fallecimiento y, por tanto,
el episodio de inmovilizado se cierre antes de
__ Elcuidador principal desarrolla este papel desde al realizar la entrevista.
menos 3 meses antes del inicio del estudio.

__ Que el paciente con episodio inmovilizado esté
institucionalizado.

_ El cuidador informal debe ser mayor de edad.
|— Que el cuidador informal sea menor de edad.

En caso de negativa del cuidador principal o que no se
. consiga localizar tras tres llamas en dias alternos.

llustracion 1 Poblacion de estudio

6.4 Calculo del tamarfio de la muestra:

Al ser un muestreo consecutivo, se seleccionaran a todos los sujetos
elegibles de la poblacion de estudio. En este caso, como la poblacién del
estudio fue de 33 cuidadores de inmovilizados, que, tras valorar los criterios
de inclusién y exclusion, finalmente se redujo la muestra a 31 cuidadoras

informales.

6.5 Método de muestreo:

El método de muestreo de este estudio es un muestreo consecutivo,
ya que los participantes se seleccionan de manera secuencial y consecutiva
en funcion de su disponibilidad o de su aparicion en el tiempo, a medida que



se van realizando las llamadas secuencialmente basandonos en el registro
de inmovilizados. Este muestreo consecutivo implica seleccionar a los
cuidadores informales de pacientes inmovilizados que cumplan con los
criterios de inclusion. Tras realizar las llamadas, se iran incluyendo a los
cuidadores informales en la muestra.

6.6 Método de recopilaciéon de datos:

El método de recopilacion datos se realizara a traveés de entrevistas
telefénicas a las cuidadoras principales de los pacientes inmovilizados, para
ello seguiremos los siguientes pasos:

1. Preparacion: Prepararemos una lista de cuidadoras informales de
pacientes inmovilizados que cumplan con los criterios de inclusion.
Recopilaremos su informacion de contacto, como numeros de teléfono.

2. Contacto inicial: Estableceremos contacto telefonico con las cuidadoras
informales seleccionadas y le indicaremos el proposito del estudio.
Obtendremos su consentimiento verbal para participar en la entrevista
telefonica.

3. Programacion de una entrevista: Acordaremos un horario conveniente

para realizar una entrevista telefonica con cada cuidadora informal.

4. Entrevistas telefénicas: Realizaremos una entrevista telefonica con cada
cuidadora principal. Durante la entrevista, utilizaremos la escala Zarit (Anexo
1) para evaluar la sobrecarga del cuidador, el indice del Esfuerzo del
Cuidador (Anexo 2) para evaluar la carga fisica y emocional del cuidador, y
el cuestionario Goldberg (Anexo 3) para evaluar la salud mental de los
cuidadores. Ademas, recopilaremos datos sociodemograficos relevantes:
edad, sexo, nivel educativo, situacion laboral, estado civil, relacion con el
paciente.

5. Registro de respuestas: Registraremos las respuestas de cada
cuidadora informal con relacién a las escalas y cuestionarios utilizados.

6. Analisis de datos: Una vez finalizada la recogida de datos, realizaremos
el analisis de los resultados utilizando las puntuaciones obtenidas en las
escalas y cuestionarios. Utilizaremos técnicas estadisticas como t de Student



y ANOVA para las distribuciones normales, y las pruebas no paramétricas U
de Mann-Whitney y Kruskall-Wallis para las distribuciones anormales.

Es importante asegurarse de mantener la confidencialidad de la
informacién recopilada durante la entrevista telefénica y obtener el
consentimiento verbal de las cuidadoras informales para utilizar sus datos
con fines de investigacion.

6.7 Variables:
Variables Indicador Tipo de variable
Edad AfRos Cuantitativa continua
Sexo Hombre/Mujer Cualitativa nominal
Estado civil Soltero/a Cualitativa nominal
Casado/a
Viuda/o
Nivel educativo Sin estudios Cualitativa nominal
Primaria
Secundaria
Superiores
Situacion laboral Empleado/a Cualitativa nominal

Desempleado/a

Jubilado/a

Nivel socioeconémico

Ingresos al afio

Cualitativa nominal

Relacion de Conyuge Cualitativa nominal
parentesco con el Hijo/a
inmovilizado Nieto/a
Padre o madre
Hermano/a
Yerno/nuera
No hay
Convivencia con Si/No Cualitativa dicotdbmica
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paciente inmovilizado

Presencia de Si/No Cualitativa dicotbmica
sobrecarga intensa Escala Zarit (>55)
Presencia de indice esfuerzo Cualitativa dicotomica
esfuerzo del cuidador cuidador

(>7)
Presencia de Escala Goldberg Cualitativa dicotémica
ansiedad y/o Ansiedad (24)
depresion

Depresion (22)

Tabla 1. Variables

6.8Programa estadistico que utilizar:

Los datos recopilados seran introducidos en una hoja de célculo de
LibreOffice Calc y posteriormente exportados al software estadistico SPSS
v.27 para su analisis. Se considerara que un valor de p<0,05 indica
significancia estadistica.

Para analizar la relacion entre variables continuas y categoricas, se
emplearan pruebas estadisticas como la prueba t de Student y el ANOVA en
el caso de distribuciones normales, mientras que se utilizaran pruebas no
paramétricas como la prueba U de Mann-Whitney y el test de Kruskall-Wallis
en el caso de distribuciones no normales. La asociacion entre variables
cualitativas se evaluara mediante la prueba de chi-cuadrado (x2). Por ultimo,
para evaluar la correlacion entre variables cuantitativas continuas, se utilizara
el andlisis de correlacidén de Pearson/Spearman.

7. APLICABILIDAD Y UTILIDAD DE LOS RESULTADOS

Los resultados obtenidos en el estudio sobre la sobrecarga del cuidador
informal de pacientes inmovilizados en un centro de atencidén primaria pueden

tener varias aplicaciones y utilidades, tales como:

1. Orientacion en la planificacion de intervenciones y programas de

apoyo: Los resultados del estudio pueden proporcionar informacién valiosa
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para identificar las necesidades especificas de los cuidadores informales y
disefiar intervenciones y programas de apoyo adecuados. Por ejemplo, si se
encuentra que la sobrecarga es alta en ciertos grupos de cuidadores, se
podrian desarrollar programas de educacion grupal, que de apoyo psicosocial 0

respiro para aliviar esa carga.

2. Mejora de la atencidn en atencion primaria: Los resultados pueden ayudar
a sensibilizar a los profesionales de atencién primaria sobre la importancia de
considerar la situacion de los cuidadores informales de pacientes
inmovilizados. Pueden destacar la necesidad de brindar un enfoque integral de

atencion que aborde tanto las necesidades del paciente como las del cuidador.

3. Informacion para la toma de decisiones en politicas de salud: Los
resultados del estudio pueden proporcionar evidencia relevante para respaldar
la implementacion de politicas de salud que promuevan el apoyo a los
cuidadores informales. Pueden resaltar la importancia de contar con servicios y

recursos adecuados para apoyar a estos cuidadores en su labor.

4. Generacion de conocimiento y base para investigaciones futuras: Los
resultados del estudio pueden servir como base para futuras investigaciones en
el campo de la sobrecarga del cuidador informal. Pueden plantear nuevas
preguntas de investigacion y areas de estudio que ayuden a profundizar en la

comprension de este fendmeno y a desarrollar intervenciones mas efectivas.

En resumen, los resultados del estudio pueden tener aplicaciones
practicas y contribuir a mejorar la atencion y el apoyo a los cuidadores
informales de pacientes inmovilizados en un centro de atencidén primaria, asi

como generar conocimiento para futuras investigaciones en este campo.

8. ESTRATEGIA DE BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA

Para el presente estudio se realiz6 una busqueda bibliogréfica en las
diferentes bases de datos: Pubmed, Scopus Biblioteca Virtual en Salud,
Cochrane Library plus y Scielo (Scientific Electronic Library Online).

Ademas, se utilizaron otros recursos como la Biblioteca de Murcia Salud

(www.murciasalud.es).
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Como palabras clave, en consonancia con la pregunta PICO formulada
al inicio del estudio se utilizaron: Sobrecarga del cuidador, Cuidador informal,
carga del cuidador, Paciente inmovilizado, Atencién primaria.

Para realizar la busqueda bibliografica en bases de datos como Pubmed,

se utilizaron términos o palabras clave denominados "Descriptores en Ciencias
de la Salud" (DeCS) o "Medical Subject Headings" (MeSH). Estos términos
fueron combinados mediante el uso de los operadores booleanos "AND" y "OR"
con el objetivo de obtener una busqueda mas precisa y exhaustiva. La
estrategia de busqueda fue:
(“Caregivers” OR "Informal caregivers" OR “Homebound Persons” OR “Family
caregivers”) AND (“Disabled persons” OR “Mobility limitation” OR “Disabled
persons/rehabilitation”) AND (“Primary Health care” OR “Community Health
Centers” OR “Health Services Accessibility”)

Después de llevar a cabo la busqueda bibliografica utilizando los
términos adecuados, se procedio a examinar los titulos y resumenes de los
articulos localizados para verificar su relevancia en relacion con el tema de
estudio. Una vez seleccionados los articulos de interés, se examin0 su
bibliografia con el fin de identificar otras publicaciones que pudieran ser Utiles
para la investigacion en cuestion. De esta forma, se buscdé maximizar la

obtencion de informacién relevante y fiable para el estudio.

9. LIMITACIONES, POSIBLES SESGOS Y METODOS UTILIZADOS
PARA MINIMIZAR LOS POSIBLES RIESGOS
Es importante tener en cuenta que nuestro estudio se basa en el registro
previo de los pacientes inmovilizados en la historia clinica informatizada, lo que
podria llevar a una baja calidad de registro o incluso a la omisién de algunos
datos. Por lo tanto, se tendra en cuenta esta limitacion al analizar los resultados

para evitar posibles sesgos. %4
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Ademas, para asegurar la validez de nuestro estudio, se deben evitar y
controlar los posibles errores sistematicos o0 sesgos. Entre los sesgos a
considerar se encuentra el sesgo de seleccién, que podria afectar a la
representatividad de la muestra. Existe la posibilidad de que la muestra de
cuidadores informales no sea representativa de la poblacion general. Para
minimizar este sesgo, se utilizara un método de muestreo adecuado, como el
muestreo consecutivo, y se estableceran criterios claros de inclusion vy

exclusion.

Otro sesgo para considerar es el sesgo de informaciéon u observacion,
ya que los cuidadores informales pueden proporcionar respuestas sesgadas 0
inexactas debido a la falta de conocimiento o a la subjetividad de sus
percepciones. Para mitigar este sesgo, se unificaran los datos
sociodemograficos a recoger, y se utlizaran instrumentos de medicion
validados y confiables, ademas, se proporcionara una capacitacion adecuada

al personal que recopila los datos.

También es importante tener en cuenta el sesgo de memoria o
recuerdo, que podria producirse debido a imprecisiones o errores al recordar
los hechos por parte de los cuidadores. Para minimizar este sesgo, se
estableceran objetivos claros y se utlizaran cuestionarios para obtener

respuestas mas objetivas.

Otro de los sesgos que pueden aparecer es el sesgo de confusién ya
gue pueden existir factores de confusién que influyan en los resultados del
estudio, como la presencia de otras enfermedades en los pacientes
inmovilizados. Para controlar este sesgo, se estableceran criterios claros de
inclusién y exclusion de los participantes puede ayudar a minimizar el sesgo de

confusion.
Se debe considerar la presencia del sesgo del observado o

Hawthorne, que podria producirse cuando los participantes responden de

manera diferente debido a su conocimiento de estar siendo observados.
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Para evitar este sesgo, se asegurara la confidencialidad de los participantes y

se utilizara un instrumento de cuestionarios con respuestas cerradas.

Por Ultimo, podria haber limitaciones de generalizacion, ya que,
debido a las caracteristicas especificas de la poblacion estudiada y el contexto
de atencién primaria, los resultados pueden no ser generalizables a otras
poblaciones o entornos. Es importante tener en cuenta estas limitaciones al
interpretar los resultados y considerar la necesidad de estudios adicionales en
diferentes contextos.

10.ASPECTOS ETICOS DE LA INVESTIGACION
Caodigo de investigacion responsable (COIR): TFM.MPA.JDDGC.LGG.230515

Antes de llevar a cabo el estudio, se sometera el proyecto al Comité de
Etica e Investigacion Clinica (CEIC) del Area de Salud VI Hospital Universitario
Morales Meseguer para su evaluacion. Se respetara la Ley Organica 3/2018 1°
de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales en el
tratamiento, comunicacion y cesion de los datos personales de los
participantes, tal y como se informara en el consentimiento verbal. Ademas, se
leera a cada paciente informacion sobre el proyecto de investigacion segun lo
establecido en la Ley 41/2002 ?° de autonomia del paciente, y se dejara
constancia en la historia clinica de que se ha suministrado dicha informaciéon y

gue ha consentido participar en el estudio de forma verbal. (Anexo 4)

Los participantes permaneceran en el anonimato, y se separaran los
datos clinicos relevantes obtenidos de la historia clinica y del cuaderno de
cualquier informacion que permita identificar al participante, con el fin de
presentar los resultados y el informe final. Solo los investigadores del proyecto
tendran acceso a esta informacion personal, sin posibilidad de acceso o

divulgacién por parte de terceros.
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11.CALENDARIO Y CRONOGRAMA PREVISTO PARA EL ESTUDIO

2023 2024
FIM|[A|[M|J|[J|A|S|O|IN|D|E|F|M|A|M
E|A|B|A|JU|JU|G|E|C|O|I [N|E|A|B]|A
B|R|R|Y|N|fL|fO|P|T|V|C|E|B|R|RI|Y
R|lz |1 o]t |1 |{s|T|Uu|l [1 |[R|R]|]Z|I |O
E|O|L o|lo|T|!I |B|E|E|O|E|O]|L
R O|E|R|M|M R
o M|E|B|B o

B R | R
R E | E
E

Revision de la literatura y buUsqueda
bibliografica

Protocolo de investigacion

Presentacién del proyecto

Seleccién de pacientes

Recogida de datos

Andlisis de datos

Resultados

Tabla 2. Cronograma

12. PERSONAL QUE PARTICIPARA EN EL ESTUDIO Y CUAL ES SU
RESPONSABILIDAD

El estudio se llevara a cabo por las enfermeras de familiar y comunitaria
del Centro de Salud Vistalegre-La Flota, perteneciente a el Area VI de Salud

de la Regién de Murcia.

En el centro de salud de Vistalegre hay un total de 10 enfermeras de
adultos, las cuales seran las encargadas de recoger los datos, cada enfermera
contactara telefonicamente con las cuidadoras principales de los pacientes
inmovilizados que haya en su cupo de pacientes. Antes de comenzar con la
recogida de datos, se hara una sesion clinica para explicar el estudio y como

se va a realizar.

Tras la recogida de datos, las investigadoras del proyecto formado por dos

enfermeras del centro de salud seran las que hagan el analisis de datos.
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13.INSTALACIONES E INSTRUMENTACION

La recogida y analisis de los datos las llevaran a cabo las enfermeras de
familia procedentes del Centro de Salud de La Flota, perteneciente a la Regién
de Murcia, en sus consultas. Solo sera necesario un teléfono para realizar las
llamadas telefonicas a las cuidadoras informales de las personas inmovilizadas.
Se realizaran las llamadas telefénicas en un entorno tranquilo y libre de
distracciones, para asegurar la confidencialidad y privacidad de las
conversaciones con las cuidadoras informales. También contaremos con los
cuestionarios que vamos a utilizar para recopilar los datos relevantes: la
Escala Zarit, el indice del Esfuerzo del Cuidador y el cuestionario Goldberg.
Estos cuestionarios deben estar disponibles en formato digital o impreso y ser
administrados durante las llamadas telefonicas. Se requerird un equipo
informético con acceso a software estadistico, como SPSS, para el andlisis de
los datos recopilados. También puede ser necesario contar con un programa
para el registro de la informacion, como hojas de calculo o bases de datos.
Garantizaremos la confidencialidad de la informacion y obtendremos el
consentimiento verbal de las cuidadoras informales antes de iniciar las

entrevistas.

14. PRESUPUESTOS

El proyecto de investigacion en cuestion no requiere de financiacion
externa o de cualquier tipo de apoyo econdémico. Todos los recursos
necesarios, tanto consumibles como tecnoldgicos, estan disponibles en el
centro de salud donde se realizara el estudio y estan a disposicion del personal

gue participe en el proyecto.

Habra que tener en cuenta, el material y suministros, esto incluye la
adquisicién de cuestionarios o escalas de medicion, papeleria, consumibles de
oficina, impresiones y otros materiales necesarios para la recopilacion de datos
y el andlisis, calculamos que esto supondra un total de 50 euros. También, el
equipo y software, se debe considerar el costo de adquisicién del software

estadistico requerido para el andlisis de datos, el SPSS.
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El analisis de la informacién se realizard& en dos meses segun el

cronograma de este proyecto, la suscripcion para dos meses del software
SPSS es de 220 euros.

Teniendo en cuenta todo esto, el coste aproximado seria de unos 270 euros.
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16.ANEXOS

16.1 Anexo 1: Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit, version

original (todos los items) y abreviada (items en gris) %

I Piensa gue s familiar pide neis syuds de b oque realmente necesiia?

¢ Pensa que debido al Gempe que dedica a su familiar oo bene
suficienie Gempo para usted?

3 Se sente agobisdo por intentar compatibilizar & cuidsdo de su
familisr con otras respansshilidades (rahajo, familia)?

4 Siente vergierz por la conducta de su familiar?

5 Se giente enfadado cuando estd cenca de gy Gamilise?

B Plensa que el cudar de su familiar sfecta negativamenie la
relacicn que Ud. Gene con obos miembros de su familia?

T [Tene miedo por el oo de s faemilia?

B Plensa gue su familiar depende de wsted?

8 Plensa que su saled ha empeorado debido a iener que cuidar
a s fammiliar?

I Se giente lenso cusndo esth cerca de su Familise?

Il (Piensa que no tene tanta ntimidad como e gustana debido 2
tenes gque cuidar de sy familia®

12 Siente que s vids social se ha visto afectsda megativaments por
tenes gque cuidar de su fanilia?

13 Se giente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a
tenes gque cuidar de sy fansilia?

14 ;Fiensa que su familiar le considera a usbed L dnica persona gue
be pusesde cuidar?

15 ;Plensa que no tiene suficientes ingreses scondmicos pars los
gastos de cuidar & gu familiar, adensis de sus otos gastas?

16 Plensa gue mo serd capaz de cuidar a s familiar por muchao
s liempo!

IT Siente que ha perdido el control de su vida desde que comensd
I enlermedad de su familiar?

18 Desearia poder dejar ol cuidado de su familiar 8 olra persora?

1% Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

M Plensa que deberia hacer méis por su familiar

3 Fiensa que podris cuidar nesor 3 s familiar?

1 Clobalmeste jQué grado de “carga” experimenta por el hecho de
cuidar a gu familias?

Escala de Zarit (Todos los items): | Escala de Zarit Abreviada (s6lo los 7

22 itms items, marcados en gris)
“ausencia de sobrecarga” (£46), “ausencia de sobrecarga” (£16)
“sobrecarga ligera” (47-55) “sobrecarga intensa” (217).

“sobrecarga intensa” (=56).
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16.2 Anexo 2: indice de Esfuerzo del Cuidador %2

1. Tiene trastornos de sueno (Ej. porque &l paciente se acuesta y se levanta g | NO
0 pasea por |a casa de noche)

2. Es un inconveniente (Ej. porgue la ayuda consume mucho tiempo o se sl | NO
tarda mucho en proporcionar).

3. Representa un esfuerzo fisice (Ej. hay gue sentarlo, levantaro de una sl | NO
silla).

4. Supone una restriccion (Ej. porgue ayudar limita el tiempo libre o no s | NO
puede hacer visitas).

5. Ha habido modificaciones en |a familia (Ej. porgue la ayuda ha rofo la sl | NO
rutina o no hay intimidad)

6. Ha habido cambios en los planes personales (Ej. se tuvo gue rechazar un sl | NO
trabajo 0 no se pudo ir de vacaciones)

7. Ha habido ofras exigencias de mi iempo (Ej. por parte de otros miembros s | MO
de |a familia)

8. Ha habido cambios emocionales (Ej. causa de fuertes discusiones) Sl | NO
8 Algunos comportamientos son molestos (Ej. 13 incontinencia, al paciente

le cuesta recordar las cosas, el paciente acusa a los demas de quitarle las | 51 | MO
Ccosas)

10. Es molesto darse cuenia de gue el paciente ha cambiado fanio s | NO
comparado con antes (Ej. es un persona diferente de antes).

11. Ha habido modificaciones en el trabajo (Ej. a causa de |a necesidad de sl | NO
reservarse tiempo para la ayuda)

12. Es una carga economica S| | NO
13. Mos ha desbordado totalmente (Ej. por la preccupacion acerca de s | MO
persona cuidada o preocupaciones sobre come continuar el tratamiento).

PUNTUACION TOTAL

La puntuacién total presenta un rango entre 0 y 13 puntos y una puntuacion

total de 7 o mas sugiere un nivel elevado de esfuerzo.
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16.3 Anexo 3: Escala de ansiedad y depresion de Goldberg %

Escala de EADG - [Escala de ansiedad — depresidn)

SiNoD

Subescala de ansiadad

1. ,Se ha sentido muy excilado, Nervioso o en lension?

2. . Ha estado muy preocupado por algo?

3. ¢58 ha sentido muy irmtabla?

4. ¢ Ha tenido dificultades para relajarse?

Si hay 2 0 mas respuestas afirmativas, continuar preguntando
Subtotal

5. ¢Ha dormmido mal, ha temdo dificultadas para dormir?

6. ¢ Ha tenido dolores de cabeza o nuca?

7. ¢Ha temdo los siguientes sintomas. temblores, hormigueos, mareos, sudores,
diarrea’?

8. ¢ Ha eslado preccupado por su salud?

9. ;Ha temido alguna diicultad para quedarse dormido?

TOTAL ANSIEDAD

2 4: Ansiedad probable

Subescala de depresion

SiNo

1. 4 5e ha senbdo con poca energia’?

2. ¢Ha perdido el interés por las cosas?

3. ¢ Ha perdido 1a confianza en usled mismo?

4. ¢ 58 ha sanhdo desasperanzado, Sin @speranzas’

=i hay respuestas afirmativas a cualquiera de las preguntas antenores, continuar
preguntando

Subfotal

5. (Ha termdo dihcultades para concantrarsa?

B. (Ha perdido peso? (a causa de su falla de apelito)

7. ¢5e ha estado despertando demasiado temprano?

8. . 5e ha sentdo usled enlentecido?

9. . Cree usted que ha tenido tendencia a encontrarse peor por las mafanas?

TOTAL DEPRESION

2 2. Dapresion probable
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16.4 Anexo 4. HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE o
REPRESENTANTE LEGAL

TITULO DEL ESTUDIO: La sobrecarga del cuidador informal en el paciente
inmovilizado en un centro de salud urbano.

PROMOTOR: Area VI de Salud del Sistema Murciano de Salud.
INVESTIGADOR PRINCIPAL: Laura Garcia Gallego

CENTRO: Centro de Salud Vistalegre-La Flota.

INTRODUCCION

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el
que se le invita a participar. El estudio ha sido aprobado por un Comité de Etica
de la Investigacion, de acuerdo con la legislacion vigente, la Ley de
Investigacion Biomeédica 14/2007. Nuestra intencion es tan solo que usted
reciba la informacion correcta y suficiente para que pueda evaluar y juzgar si
quiere 0 no participar en este estudio. Para ello le leemos esta hoja informativa
y le aclararemos las dudas que le puedan surgir después de la explicacion.

Ademas, puede consultar con las personas que considere oportuno.
PARTICIPACION VOLUNTARIA

Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y que puede
decidir no participar o cambiar su decision y retirar el consentimiento en
cualquier momento, sin que por ello se altere la relacion con su médico ni se

produzca perjuicio alguno en su tratamiento.
DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

El objetivo del estudio es determinar el nivel de sobrecarga del cuidador
informal de pacientes inmovilizados en un centro de atencién primaria sin
intervencion o apoyo especifico.

El estudio Unicamente consiste en la recogida de datos a través de su historia
clinica, la entrevista clinica y un cuestionario de evaluacion que no modificara
la atencién médica o sanitaria que reciba, que sera la misma participe o0 no en

el estudio.
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La participacion en el estudio no conllevara la realizacion de mas visitas al
Centro de Salud.

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL
ESTUDIO

Al tratarse de un estudio de investigacion orientado a generar conocimiento no
se espera que usted obtenga beneficio ni riesgo directo por participar, si bien

contribuira al avance del conocimiento y al beneficio social.
CONFIDENCIALIDAD

El tratamiento, la comunicacion y la cesién de los datos de caracter personal
de todos los participantes se ajustara al cumplimiento del Reglamento UE
2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo de 27 de abril de 2016 relativo
a la proteccion de las personas fisicas en cuanto al tratamiento de datos
personales y la libre circulacion de datos, y la Ley Organica 3/2018, de 5 de
diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos
digitales. La base legal que justifica el tratamiento de sus datos es el
consentimiento que da en este acto, conforme a lo establecido en el articulo 9
del Reglamento UE 2016/679. Los datos recogidos para estos estudios se
recogeran identificados Unicamente mediante un coédigo, por lo que no se
incluira ningan tipo de informacion que permita identificar a los participantes.
Solo el autor del estudio y sus colaboradores con un permiso especifico podran
relacionar sus datos recogidos en el estudio con su historia clinica. Su
identidad no estara al alcance de ninguna otra persona a excepcion de una
urgencia médica o requerimiento legal. Podran tener acceso a su informacién
personal identificada, las autoridades sanitarias, el Comité de Etica de
Investigacion y personal autorizado por el promotor del estudio, cuando sea
necesario para comprobar datos y procedimientos del estudio, pero siempre
manteniendo la confidencialidad de acuerdo con la legislacion vigente. Sélo se
cederan a terceros y a otros paises los datos codificados, que en ningln caso
contendran informacién que pueda identificar al participante directamente
(como nombre y apellidos, iniciales, direccién, numero de la seguridad social,
etc.). En el supuesto de que se produjera esta cesion, seria para la misma

finalidad del estudio descrito y garantizando la confidencialidad. Si se realizara
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una transferencia de datos codificados fuera de la UE, ya sea a entidades
relacionadas con el centro hospitalario donde usted participa, a prestadores de
servicios 0 a investigadores que colaboren con su médico, sus datos quedaran
protegidos por salvaguardas como contratos u otros mecanismos establecidos

por las autoridades de proteccion de datos.
OTRA INFORMACION RELEVANTE

Si usted da el consentimiento verbal para participar en este estudio, ningin
dato nuevo sera afadido a la base de datos. Al consentir de forma verbal, se
compromete a cumplir con los procedimientos del estudio que se le han

expuesto.
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16.5 Anexo 5.
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INFORME DE EVALUACION DE INVESTIGACION RESPONSABLE DE 2. TFM (Trabajo Fin de

Master)

Elche, a 18/05/2023

Nombre del tutor/a

Juan de Dios Gonzélez Caballero

Nombre del alumno/a

Laura Garcia Gallego

Tipo de actividad

Sin implicaciones ético-legales

Titulo del 2. TFM (Trabajo Fin de
Master)

La Sobrecarga del cuidador principal en el paciente inmovilizado en un

centro de salud urbano.

Evaluacion Riesgos Laborales No procede
Evaluacién Etica No procede
Registro provisional 230515033907

Cddigo de Investigacion
Responsable

TFM.MPA.JDDGC.LGG.230515

Caducidad

2 afos

Se considera que el presente proyecto carece de riesgos laborales significativos para las personas que
participan en el mismo, ya sean de la UMH o de otras organizaciones.

La necesidad de evaluacion ética del trabajo titulado: La Sobrecarga del cuidador principal en el
paciente inmovilizado en un centro de salud urbano. ha sido realizada en base a la informacion
aportada en el formulario online: “TFG/TFM: Solicitud Cddigo de Investigacion Responsable (COIR)”,
habiéndose determinado que no requiere ninguna evaluacion adicional. Es importante destacar que si la
informacion aportada en dicho formulario no es correcta este informe no tiene validez.

Por todo lo anterior, se autoriza la realizacion de la presente actividad.

Atentamente,

Alberto Pastor Campos
Secretario del CEll
Vicerrectorado de Investigacion

Informacidn adicional:

- En caso de que la presente actividad se desarrolle total o parcialmente en otras instituciones es responsabilidad del
investigador principal solicitar cuantas autorizaciones sean pertinentes, de manera que se garantice, al menos, que los
responsables de las mismas estan informados.

- Le recordamos que durante la realizacion de este trabajo debe cumplir con las exigencias en materia de prevencion de
riesgos laborales. En concreto: las recogidas en el plan de prevencion de la UMH y en las planificaciones preventivas de las
unidades en las que se integra la investigacion. Igualmente, debe promover la realizacién de reconocimientos médicos
periddicos entre su personal; cumplir con los procedimientos sobre coordinacidn de actividades empresariales en el caso de
que trabaje en el centro de trabajo de otra empresa o que personal de otra empresa se desplace a las instalaciones de la
UMH; y atender a las obligaciones formativas del personal en materia de prevencidon de riesgos laborales. Le indicamos que

tiene a su disposicion al Servicio de Prevencién de la UMH para asesorarle en esta materia.
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